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RESUMO

SOUZA, Isadora Siqueira. Representag¢des sociais da aids: estudo com pessoas
vivendo com HIV atendidas em unidades da rede de atengéo primaria em saulde do
municipio do Rio de Janeiro. 2020. 144f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) —
Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2020.

Este estudo objetiva analisar as representacdes sociais da aids de pessoas
vivendo com HIV atendidas em trés centros municipais de saude do Rio de Janeiro,
e tem como um dos objetivos especificos comparar as diferencas e semelhancas
entre as RS da aids nos grupos assistidos nos trés centros de saude. Trata-se de
um estudo descritivo, com abordagem qualitativa, apoiado na abordagem estrutural
da Teoria das Representacdes Sociais. Participaram 180 pessoas vivendo com HIV.
Os cenarios foram trés Centros Municipais de Saude do Municipio do Rio de
Janeiro. Foi aplicado um questionario de caracterizacdo dos participantes para
coleta de sociodemografico e clinico, além da aplicacdo da técnica de evocacdes
livres de palavras ao termo indutor aids. Os dados sociodemograficos foram
organizados numa planilha do software Excel. A andlise das evocag®es foi realizada
com o software EVOC com a constru¢do do quadro de quatro casas. Na andlise do
grupo geral foram definidos, no possivel ndcleo central da representacdo, 0s
elementos doenca-normal, medo, ruim, vida-normal e morte. Os termos medo, morte
e ruim sugerem um nucleo central integrado por elementos negativos, definindo a
aids como uma doenca-normal que possibilita uma vida-normal, mas gera medo,
proximidade com a morte e por isso é ruim. O provavel NC é formado por elementos
normativos e funcionais. Assim, ainda no quadrante superior esquerdo do quadro
apresentado, os elementos doenca-normal e vida-normal podem ser classificados
como funcionais. As evocagOes medo e ruim e morte sdo normativas, considerando
a histéria do grupo, ou seja, as representacfes iniciais da aids e na conotacao
ideolégica associada a aids a um grupo especifico. Destaca-se, ha comparacao dos
trés quadrantes centrais, a palavra doenca-normal como um elemento comum aos
ndcleos centrais das trés representacoes, portanto consensuais aos trés subgrupos.
A arvore maxima aponta os léxicos doenca-normal e preconceito como indicacao da
centralidade. Conclui-se que existe um processo de mudancga sendo operado, com a
consolidagédo da possibilidade de convivéncia com a doenca, através de elementos
que caracterizam a adaptacdo as evolugcbes de novo contexto da sindrome,
conjuntamente a manutencdo de elementos arcaicos incorporados as primeiras
representacbes da aids. Pode-se observar de maneira geral uma organizagao
estrutural que aponta para esse processo: a inclusdo dos termos doenga-normal e
vida-normal no nucleo central, e o deslocamento do termo preconceito para a
centralidade, mas ainda como elemento flutuante entre o nicleo central e primeira
periferia.

Palavras-chave: HIV. Aids. Soropositivo para o HIV. Representacao social.



ABSTRACT

SOUZA, Isadora Siqueira. Social representations of aids: study with people living
with HIV seen in units of the primary health care network in the city of Rio de Janeiro.
2020. 144f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem,
Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2020.

This study aims to analyze the social representations of AIDS of people living
with HIV treated at three municipal health centers in Rio de Janeiro, and one of its
specific objectives is to compare the differences and similarities between the RS of
AIDS in the groups assisted in the three health centers. Cheers. It is a descriptive
study, with a qualitative approach, supported by the structural approach of the
Theory of Social Representations. 180 people living with HIV participated. The
scenarios were three Municipal Health Centers in the Municipality of Rio de Janeiro.
A questionnaire was used to characterize the participants to collect
sociodemographic and clinical data, in addition to applying the technique of free
evocation of words to the term inducer aids. Sociodemographic data were organized
in an Excel software spreadsheet. The evocations analysis was performed with the
EVOC software with the construction of a four-house chart. In the analysis of the
general group, in the possible central core of the representation, the elements
disease-normal, fear, bad, normal-life and death were defined.The terms fear, death
and bad suggest a central core made up of negative elements, defining AIDS as a
normal disease that enables normal life, but generates fear, proximity to death and is
therefore bad. The probable NC is formed by normative and functional elements.
Thus, even in the upper left quadrant of the presented table, the elements normal-
disease and normal-life can be classified as functional. The evocations of fear and
bad and death are normative, considering the history of the group, that is, the initial
representations of AIDS and the ideological connotation associated with AIDS to a
specific group. In the comparison of the three central quadrants, the word disease-
normal stands out as a common element to the central nuclei of the three
representations, therefore consensual to the three subgroups. The maximum tree
points to disease-normal lexicons and prejudice as an indication of centrality. It is
concluded that there is a process of change being operated, with the consolidation of
the possibility of living with the disease, through elements that characterize the
adaptation to the evolution of the new context of the syndrome, together with the
maintenance of archaic elements incorporated into the first representations of AIDS .
It can be observed in a general way a structural organization that points to this
process: the inclusion of the terms disease-normal and life-normal in the central
nucleus, and the displacement of the term prejudice towards centrality, but still as a
floating element between the central nucleus and first periphery.

Keywords: HIV. AIDS. HIV positive. Social representation.
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CONSIDERACOES INICIAIS

A pesquisa tem como tema central as representacdes sociais da Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) de pessoas vivendo com o Vvirus da
imunodeficiéncia humana (HIV) atendidas em unidades integradas a rede de
atencdo primaria a saude (APS) no municipio do Rio de Janeiro. O estudo proposto
€ um recorte do Projeto intitulado “Qualidade de vida e suas constru¢des simbdlicas
entre pessoas que vivem com HIV/aids no estado do Rio de Janeiro” coordenado
pela Profa Dr2 Denize Cristina de Oliveira, como também do Subprojeto
denominado “Aids e qualidade de vida: estudo com pessoas que vivem com
HIV/aids no municipio do Rio de Janeiro”, sob a coordenagdo do prof. Dr. Sergio
Corréa Marques, e insere-se na linha de pesquisa “Saberes, Politicas e Praticas em
Saude Coletiva e Enfermagem” do Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem da
Universidade do Estado do Rio de Janeiro (PPGENF/UERJ). Dentro desse contexto,
0 objeto de estudo desta pesquisa se constitui nas representacdes sociais (RS) da
aids de pessoas vivendo com o virus da imunodeficiéncia humana (HIV).

O interesse pelo fendbmeno surgiu a partir de um contato particular de ambito
familiar com este agravo. Téao perto o fendmeno estava de mim, que pude perceber
que ainda hoje, a infeccdo pelo HIV e a aids* continua a influenciar o microcontexto
pessoal e social das pessoas vivendo com HIV. Isso acontece no receio ao ir fazer a
coleta do exame de sangue e ser estigmatizado ao contato com uma nova equipe de
saude, na pratica de cuidado prestado a essas pessoas, podendo desta forma
acarretar impactos na assisténcia e, consequentemente, na qualidade de vida (QV)
desses individuos. A escolha do fenémeno HIV/aids em objeto de pesquisa também
ocorreu por configurar-se relevante pelo impacto social, econémico e politico deste
agravo, de amplitude mundial.

A Joint United Nations Program on HIV/aids (UNAIDS) é o programa das
Nacoes Unidas que desde 1996 tem a funcao de criar solu¢des e ajudar nagdes no
combate a aids. Trabalha para acabar com as novas infec¢des por HIV, garantir que
todas as pessoas que vivem com o HIV tenham acesso ao tratamento e protecao,

fomentar os direitos humanos e produzir dados que sirvam de base para tomada de

! Nesta pesquisa, optou-se por registrar a palavra aids seguindo recomendagéo do Programa de IST/AIDS do
Ministério da Salde brasileiro.
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decisdo. De acordo com a Joint United Nations Program on HIV/aids (2020), o
enorme progresso na luta contra a aids nos ultimos 15 anos serviu de inspiragéo
para alcancar um compromisso global para acabar com a epidemia até 2030.

Dados da JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS (2020)
mostram que a infec¢do pelo virus constitui uma epidemia onde, desde os registros
dos primeiros casos, em 1980, até o ano de 2019, constatou 74,9 milhdes de
pessoas infectadas. Em 2018, havia 37,9milhdes de pessoas vivendo com HIV,
sendo 36,2 milhdes de adultos e 1,7 milhdes de criancas (menores de 15 anos).
Dessas, 23,3 milhdes de pessoas com acesso ao tratamento antirretroviral e 1,7
milhdes de novas infec¢cdes por HIV em 2018. Novas infeccbes por HIV foram
reduzidas em 40%, em comparacao com 2,9 milhdes do pico de 1997. As mortes
relacionadas a aids foram reduzidas em mais de 55% desde o pico em 2004. Em
2018, cerca de 770.000 de pessoas morreram de doencas relacionadas a aids em
todo o mundo, em comparacdo com 1,7 milhdo em 2004 e 1,2 milhdo em 2010. A
mortalidade relacionada a aids diminuiu 33% desde 2010.

Na Conferéncia sobre Retrovirus e Infeccbes Oportunistas da Fundacéo
CROI ocorrida em Boston no ano de 2016, Alan Lifson expde resultados da sua
pesquisa intitulada: Aumento da Qualidade de Vida com Iniciagdo ART Imediata:
Resultados do Estudo START. Esse estudo randomizado de abordagem quantitativa
mostrou que conduzindo o HIV como uma doenga cronica, a qualidade de vida (QV)
€ um resultado importante na avaliacdo das estratégias de tratamento do
HIV. Destacou também que o desenvolvimento de doencas relacionadas ao HIV ou
efeitos colaterais de medicamentos podem afetar a qualidade de vida (LIFSON;
GRUND, 2016).

A resposta brasileira ao HIV/aids foi instituida em 1986 com programas
estruturados no ambito estadual e nacional. A partir de sua politica de acesso
universal, o Brasil foi um dos primeiros paises a distribuir os antirretrovirais (ARV),
através do Sistema Unico de Satde (SUS), em 13 de novembro de 1996 mediante a
lei n° 9313 (BRASIL, 1996). Assim, atingiu uma das metas dos Objetivos do Milénio,
de garantir o0 acesso universal ao tratamento de HIV/aids para todas as pessoas que
necessitem, antes mesmo de estes serem estabelecidos pela Organizacdo das
NacBes Unidas, em 2000 (NACOES UNIDAS, 2018). A politica de distribuicéio
gratuita de medicamentos em larga escala para todas as pessoas vivendo com HIV
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foi um marco na historia da epidemia da aids, por possibilitar a modificacdo nos
perfis de morbimortalidade, através da diminui¢do drastica da mortalidade associada
a aids, o aumento da sobrevida e a melhora da QV (HALLAL et al.,, 2010; JOINT
UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2017; LAVOR; DOMINGUEZ;
MACHADO, 2011).

Apesar do relatorio Lacunas na Prevencdo, lancado pelo JOINT UNITED
NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS em julho de 2016, fazer diversas mencodes
ao Brasil destacando os avancos do pais em varias frentes da prevengdo como
resposta ao HIV, adverte que de 2010 a 2015, o pais esteve entre 0s paises da
América Latina e do Caribe, onde a infeccdo por HIV em adultos aumentou (JOINT
UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2016). O Brasil tem a maior
populacdo da regido e responde por mais de 40% do total de novas infec¢cdes que
ocorrem em sete paises: Argentina, Republica Bolivariana da Venezuela, Colémbia,
Cuba, Guatemala, México e Peru (JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON
HIV/AIDS, 2016).

De 1980 a junho de 2019, foram identificados 966.058 casos de aids no
Brasil. O pais tem registrado anualmente, uma média de 39 mil novos casos de aids
nos ultimos cinco anos. Esses numeros vém diminuindo desde 2013, quando atingiu
42 mil casos. Em 2018, foram registrados 37 mil casos. Identificou-se ainda 338.905
Obitos, tendo como causa basica o HIV/aids (CID 10: B20 a B24), contabilizados do
inicio da epidemia (1980) até 31 de dezembro de 2018 (BRASIL, 2019).

Desde o ano de 2012, observa-se uma diminuicdo na taxa de deteccao de
aids no Brasil, que passou de 21,4/100.000 habitantes (2012) para 17,8/1000.000
habitantes em 2018 (BRASIL, 2019). Configura-se um decréscimo de 16,8% da taxa
de deteccdo. Essa reducédo tem sido mais acentuada desde a recomendagéo do
“tratamento para todos”, implementada em dezembro de 2013.

O Brasil apresenta grandes desigualdades socioeconémicas, e a epidemia da
aids espelha essa desigualdade. A distribuicdo proporcional dos casos de aids,
identificados no periodo de 1980 até junho de 2019, mostra uma concentracdo nas
regides Sudeste e Sul, correspondendo cada qual a 51,3% e 19,9% do total de
casos; as regidoes Nordeste, Norte e Centro-Oeste correspondem a 16,1%, 6,6% e
6,1% do total dos casos, respectivamente (BRASIL, 2019). Nos ultimos 5 anos, a

regido Norte apresentou uma média de 4,4 mil casos ao ano; o Nordeste, 8,9 mil; o
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Sudeste, 15,4 mil; o Sul, 7,7 mil; e o Centro-Oeste, 2,8 mil. Observam-se
importantes diferengcas nas proporcdes dos dados segundo sua origem em relacao
as regides do pais (BRASIL, 2019).

O municipio do Rio de Janeiro congregava 119.369 (13,5%) casos notificados
no Sistema de Informacdo de Agravos de Notificacdo (SINAN) em relagédo a todo
territério nacional, de 1980 até 30 de junho de 2017. Sendo uma das capitais
brasileiras com maior concentracdo de casos notificados de aids, perdendo apenas
para S&o Paulo com 30,0% (BRASIL, 2017).

Por possuir uma area territorial extensa e heterogénea, a epidemia da aids no
pais concentra-se em determinadas regibes e em subpopulacbes especificas.
Atualmente, a epidemia de HIV e aids no Brasil € considerada estavel, tendo em
vista a taxa de deteccéo relativamente constante nos altimos cinco anos, em cerca
de 20 casos por 100 mil habitantes. Em alguns estados do pais, no entanto, a
epidemia apresenta taxas de detecgédo mais elevadas, marcada pelo crescimento da
populacdo feminina infectada, heterossexualizacao, interiorizacdo, envelhecimento,
baixa escolarizacéo e pauperizacdo (BOLETIM MERCOSUL, 2012, 2015).

Assim, a realizacao desse estudo se justifica pela importancia epidemioldgica
do HIV no Brasil e no municipio do Rio de Janeiro como mostrado nos dados
descritos anteriormente.

Gomes, Silva e Oliveira (2011) reiteram a substancialidade de conhecer a
epidemia da aids a partir da sua historia, formas de transmissao e representacdes
construidas no enfrentamento e experiéncia de vida com a doencga. Sobre a vivéncia
com a doenca, estes mesmos autores, apontam que a utilizacdo da Teoria das
Representacbes Sociais mostra-se como a mais adequada para investigacdo do
impacto produzido por esta epidemia no contexto de grupos sociais e no campo da
saude. Oliveira et al. (2007) declara que as tematicas abordadas na perspectiva da
teoria nesse campo, relacionam-se com a convivéncia dos grupos com a doenca e
com as préticas do cuidado, em especial aquelas ligadas a prevencéo, autoprotecéo
profissional e as praticas de promocéao da saude.

Frente ao exposto, identificou-se a necessidade de realizar este estudo com
foco nas representacbes sociais da aids entre pessoas vivendo com HIV, por
entender que a mesma € estabelecida por diversos aspectos inerentes ao ser

humano, entre eles o processo saude-doenca e suas representacdes, pois, a
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realidade social, conforme afirma Sa (1993, p.37) “é criada apenas quando o novo
ou ndo familiar vem a ser incorporado aos universos consensuais”. Ou seja, a
realidade do coletivo é formada quando o individuo associa o desconhecido a
conceitos pré-existentes, para tornar o novo familiar e deste modo, ressignificar sua
realidade.

Para Ferreira e Brum (2000), o conhecimento das Representacdes Sociais
sobre a aids pode trazer uma maior clareza sobre os processos de concepcdes do
senso comum sobre o0 processo salude-adoecimento, compreensdo de como
representam a aids e como transformam essa compreensdo em condutas. As RS
seriam a forma como o grupo compreende o que lhe gera interesse ou anseios no
mundo, a partir do contexto de sua realidade, possibilitando o dialogo sobre o objeto
representado, e também a definicdo e justificacdo de suas condutas.

Em 1961 na Franca, Serge Moscovici inaugura esse campo bem como a
utilizacdo desse termo para defini-lo. Na origem Moscoviciana, as RS n&o sé&o
representacées de pessoas, porém sao representacdes de grupos sobre um objeto.
Para Jovchelovitch (2003), a teoria nasceu e se desenvolveu sob o amparo de
indagacoes radicais, que devolve contradicdes e dilemas que ainda hoje precisamos
responder. Quicé a principal dessas contradi¢cdes seja a relacdo individuo-sociedade
e como esta relacao se constroi.

Conforme Jovchelovitch (1994, p.81) afirma:

As representacfes sociais sd0 uma estratégia desenvolvida por atores
sociais para enfrentar a diversidade e a mobilidade de um mundo que,
embora pertenca a todos, transcende a cada um individualmente. Nesse
sentido, elas sdo um espaco potencial de fabricagio comum, onde cada
sujeito vai além de sua propria individualidade para entrar em dominio
diferente, ainda que fundamentalmente relacionado: o dominio da vida em
comum, o espago publico.

Em uma revisdo integrativa de 2015, produzida por Angelim et al. (2015),
sobre representacdes sociais e HIV/aids, evidenciou-se 26 artigos sobre o tema no
periodo de 2004 a 2014. Em seus resultados, no que se relaciona sobre
representacfes sociais do fendmeno HIV/aids no campo da saude, esta categoria
apresentou uma selecdo de 13 estudos que mostraram alguns significados
negativos acerca da doenca, como as expressdes: morte, medo, sofrimento e
preconceito. Apontaram ainda uma associacdo com condutas desviantes, que

aumentam a exposicdo a infeccdo pelo HIV, principalmente em individuos
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considerados vulneraveis. E por fim, identificaram uma dimensdo imagética
relacionada a percep¢do da doengca como ameacadora, pelo carater letal e incuravel
gue denotam medo do contagio com o virus e a necessidade de prevencao.

No ano de 2016, em uma nova revisdo integrativa acerca da teoria das
representacfes sociais e a qualidade de vida/HIV/aids, Hipdlito et al. (2016)
encontraram cinco publicacbes entre os anos 2000 até 2013 que permitiram
considerar que as RS da qualidade de vida compfem-se de uma representacao
mais nova no contexto das pessoas vivendo com HIV, desenvolvida a partir da
ancoragem nas RS pré-existentes sobre aids. As representacfes relacionadas ao
preconceito foram realgcadas no estudo por ser um fator que isola pessoas vivendo
com HIV do convivio com outras, posto que o convivio social é fundamental para a
configuracdo de uma rede de apoio, e o elemento preconceito um desencadeador de
sintomas depressivos no contexto da aids.

Para o0s autores, esse contexto provoca abandono, segregacéo,
estigmatizacdo e ruptura nas relacfes pessoais. Ainda nesse estudo, a aids foi
ancorada nas doencas psicoafetivas, nomeadamente na depressdo, 0 que
corroborou para o alto indice de prevaléncia da sintomatologia depressiva
encontrada no grupo do estudo. Isto posto, os autores relacionam o conhecimento
cientifico no que diz respeito as tematicas da aids e da depressao, com o surgimento
de elementos préximos tais como os elementos de desespero, medo, angustia,
doenca e morte.

Neste contexto, estudos sobre a representacao da aids para pessoas vivendo
com HIV revestem-se de importancia por demonstrar de que maneira essas pessoas
constroem o fendbmeno aids em suas realidades cotidianas, representacdes estas
que norteiam a construcdo de imagens e atitudes acerca da aids e gera
comportamentos.

Realizamos uma busca na Biblioteca Virtual de Saude (BVS), Portais
Periddicos da Capes (CAPES), Base de Dados em Enfermagem (BDENF),
Universidade de Sao Paulo (USP) e Biblioteca Nacional de Medicina dos Estados
Unidos (PUBMED) com objetivo de encontrar producdes realizadas no recorte
temporal de 2008 a 2018, desenvolvidas com a teoria das representa¢gdes sociais
(TRS) que contemplam a representacéo da aids no contexto das pessoas vivendo

com HIV/aids.
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Os termos de busca utilizados foram “"representacdo social" e "aids".
Procurando refinar a pesquisa nos bancos de dados, buscou-se sindnimos
identificados na lista dos Descritores de Ciéncias da Saude (DeCS) e no Medical
Subject Headings (MeSH): “HIV”, “virus do HIV”, “virus da aids”, "virus da
imunodeficiéncia humana”, “sindrome da imunodeficiéncia adquirida”, “SIDA” e
“sindrome imunolégica adquirida”, esses, associados aos termos de busca. O
operador booleano "AND" foi utilizado para a intersecdo dos descritores e palavras-
chave e o operador “OR” para ampliar a pesquisa dentro dos termos semelhantes a
“aids” dentro do recorte temporal.

Os resumos dos artigos identificados foram lidos e selecionados os que
atendiam ao objeto da pesquisa para analise. Os critérios de inclusdo considerados
foram: artigos de revisdo e pesquisa no idioma portugués, inglés, espanhol e
francés, disponiveis na internet, que abordassem a representacdo social da aids
para pessoas que vivem com HIV.

Ao todo foram identificados 963 resumos, ainda sem utilizar os critérios de
inclusdo. Desse total, 58 trabalhos foram considerados adequados ao objeto da
pesquisa para leitura completa dos textos. Excluindo-se os repetidos, tivemos 39

trabalhos como resultado final.

Quadro 1- Resultados da busca bibliografica, por banco de dados. Rio de Janeiro,

2019

2008-2018 Revisao utilizando Resultado final,

Banco de Dados através dos critérios de excluindo os
descritores inclusao repetidos

BVS 276 32

CAPES 342 10

BDENF 93 8 39

USP 185 7

PUBMED 67 1

Total 963 58

Fonte: a autora, 2019.

Este resultado demonstra a necessidade de pesquisas com esta tematica,
visto a magnitude da epidemia do HIV no pais, e considerando a TRS como modelo
essencial para compreensdo dos conceitos e significados que as pessoas vivendo
com HIV atribuem ao HIV e a aids. Torna-se cada vez mais necessario que um

namero maior de pesquisadores oriente seus trabalhos na busca de modelos e
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métodos que permitam compreender a conduta humana, em sua complexidade,
apreendendo-a em suas dimensdes cognitivas, afetiva, simbdlica e imaginaria
(JODELET; MADEIRA, 1998).
A partir destas consideracdes, delimitou-se as seguintes questdes
norteadoras:
a) qual a representacéo social da aids entre pessoas vivendo com HIV
apos as mudancas no perfil da epidemia?
b) como se organizam os conteudos da representacdo social da aids
deste grupo social?
¢) que dimens0bes estao presentes nas representacdes da aids entre as
pessoas que vivem com HIV?

d) existem diferencas intragrupo nas representacdes sociais da aids?

Com base no contexto apresentado e nas questdes levantadas, este estudo
possui 0 seguinte objetivo geral: analisar as representacfes sociais da aids de
pessoas vivendo com HIV atendidas em trés centros municipais de saude no
Municipio do Rio de Janeiro.

E como objetivos especificos:

a) identificar os conteddos que compfem as RS da aids de pessoas
vivendo com HIV;

b) descrever os elementos e a estrutura interna das RS da aids do
grupo social em estudo;

c) descrever as dimensdes representacionais presentes nas RS da
aids deste grupo social;

d) comparar as diferencas e semelhancas entre as RS da aids nos
grupos assistidos nos trés centros municipais de saude.

O presente estudo é relevante pelo carater cronico da aids que prevé o
acompanhamento dos pacientes em longo prazo. Ha que se considerar o estudo
relevante também, uma vez que as representac¢des sociais, como afirmam Sa (2002)
e Abric (1994a, 2003a), sdo orientadoras e justificadoras das acdes dos atores
sociais em relacéo a determinado objeto. Assim, pode-se dizer que o desvelamento
das representacoes em questdo permitem o0 entendimento dos aspectos

condicionantes da significacdo da qualidade de vida no contexto da convivéncia com
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a aids, no contexto de vivéncias especificas delimitado no estudo e, portanto, podem
fornecer elementos para subsidiar as praticas profissionais de cuidado, bem como o
desenvolvimento de politicas publicas relacionadas a questdo em tela.

Nesse sentido, as contribuicbes esperadas para o campo da saude visam
aprofundar o conhecimento acerca das representacdes constituidas pelas pessoas
vivendo com HIV, fortalecendo e ampliando o aporte teérico para a producédo de
praticas de cuidado pautadas no protagonismo dessas pessoas. Além de cooperar
para a construcdo de conhecimentos na linha de pesquisa “Saberes, Politicas e

Praticas em Saude Coletiva e Enfermagem”.
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1 REFERENCIAL TEMATICO

Em 1986 quando tinha 14 anos de idade,
assistia junto com amigos o clip “Ideologia”
de Cazuza, num programa de TV.

- Vocé ja ouviu falar: Cazuza esta com uma
doenca chamada aids? Perguntou-me um
deles.

- Aids? Nunca ouvi falar nisso néo!

- Eu ja. E uma doenca terrivel, a pessoa
morre sequinha, mas s6 quem pega Sao 0s
veados. Li num jornal que Cazuza esta com
essa doenca.

- Mas Cazuza néo é veado, ele transa com
homens e com mulheres.

- Bom néo sei, sb sei que ouvi esses
comentarios.

Foi a primeira fez que ouvi falar nessa tal de
aids.

Cazu Barroz

Para discutir a probleméatica abordada neste estudo € necessario,
primeiramente, compreender 0s aspectos historicos, a epidemiologia, 0s aspectos
clinicos gerais, conceituais e as repercussdes psicossociais envolvidos na dindmica
da epidemia brasileira do HIV/aids. E valido ressaltar que a trajetéria do HIV/aids ao
longo das décadas determinou mudancas das representagfes sociais (RS), as quais

serdo abordadas neste estudo.
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1.1 O virus do HIV

1.1.1 Elementos fisiopatoldqicos e clinicos do HIV e da sindrome

O HIV é um retrovirus com genoma RNA, da Familia Retroviridae (retrovirus)
e subfamilia Lentivirinae. Pertence ao grupo dos retrovirus citopaticos e nao
oncogénicos que necessitam, para multiplicar-se, de uma enzima denominada
transcriptase reversa, responsavel pela transcricdo do RNA viral para uma cépia
DNA, que pode, entdo, integrar-se ao genoma do hospedeiro. Embora nédo se saiba
ao certo qual a origem do HIV-1 e 2, sabe-se que uma grande familia de retrovirus
relacionados a eles estd presente em primatas ndo-humanos, na Africa sub-
Saariana. Todos os membros desta familia de retrovirus tém a capacidade de
infectar linfocitos através do receptor CD4. Aparentemente, o HIV1 e o HIV-2
passaram a infectar o homem entre os anos 40 e 50, sendo o primeiro tipo mais
comum no Brasil e no mundo (BRASIL, 2002; FAUCI; LANE, 2006).

Os lentivirus ndo oncogénicos podem causar doencas em outras espécies
animais, como ovelhas, cavalos, cabras, vacas, gatos e macacos. Os quatros
retrovirus humanos reconhecidos pertencem a dois grupos diferentes: virus com
tropismo para linfocitos T humanos (HTLV, células T humanas virus linfotrépico) | e
Il, que sdo transformadores de retrovirus, e o0s virus da imunodeficiéncia humana,
HIV-1 e HIV-2, que tém efeitos citopaticos direta ou indireta (FAUCI; LANE, 2006).

A transmissdo do HIV requer contato com secre¢cbes fisiologicas,
especificamente sangue, sémen, secrecdo vaginal, leite materno, saliva, exsudatos
de lesdes, ou lesdes de pele e de mucosas que contenham virions HIV livres ou
células infectadas. A transmisséo é mais provavel com os altos niveis de virions que
sdo tipicos durante a infeccdo primaria, mesmo quando essas infec¢cdes séo
assintomaticas. A transmissao por saliva ou goticulas produzidas por tosse ou
espirros, embora possivel, € extremamente improvavel. O HIV nao é transmitido por
contato casual ndo sexual que ocorra no trabalho, na escola, ou no domicilio

(BRASIL, 2002). Apo6s a transmisséo do virus, ha um periodo de aproximadamente
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dez dias, denominado de fase eclipse, antes que o RNA viral seja detectavel no
plasma (BRASIL, 2016).

O HIV é um virus de RNA cuja caracteristica essencial € a transcricdo
reversa do seu RNA genémico ao DNA a partir da atividade da transcriptase reversa.
O ciclo de vida do HIV comeca com a unido de alta afinidade da proteina gp120,
através de uma por¢cdo de sua regido V1 ao seu receptor na superficie da célula
hospedeira, a molécula CD4+ (FAUCI; LANE, 2006). Uma vez o virus acoplado a
célula do hospedeiro, a membrana celular e o envoltério viral se unem, com a

consequente invasao do virus no citoplasma celular (Figura 1).

Figura 1 — Ciclo de vida simplificado do HIV

Transcricdo

reversa
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+ = Iniegrase “w = Froiease = Proteinas estruturais do HIV

Fonte: MERCK SHARP; DOHME CORP, 2019

No citoplasma, ocorre o afrouxamento do capsideo viral e a sintese do DNA
viral pela enzima transcriptase reversa. O RNA viral transforma-se entdo em DNA de

fita dupla, que se une a enzima integrase, com posterior migracdo para o nucleo
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celular. A enzima integrase introduz o DNA viral no DNA celular, denominado entéo
DNA proviral. Assim, o virus torna-se capaz de controlar a sintese celular,
produzindo RNA mensageiro viral, que ira atuar na sintese de proteinas e genoma
viral no citoplasma celular. Novos virus serdo produzidos, e ao serem externalizados
e completarem seu processo de maturacao viral, serdo capazes de infectar novas
células (BRASIL, 2016).

A partir dessa pequena populacdo de células infectadas, o virus é
disseminado inicialmente para os linfonodos locais e depois sistemicamente e em
namero suficiente para estabelecer e manter a producdo de virus nos tecidos
linfoides, além de estabelecer um reservatério viral latente, principalmente em
linfécitos T CD4+ de memoaria. A replicacéo viral ativa e a livre circulacdo do virus na
corrente sanguinea causam a formacdo de um pico de viremia por volta de 21 a 28
dias apos a exposi¢do ao HIV. Essa viremia esta associada a um declinio acentuado
no numero de linfocitos T CD4+ (BRASIL, 2016).

A molécula CD4+ é uma proteina predominantemente encontrada em uma
subpopulacdo de linfocitos T responsavel pela funcdo colaborativa no sistema
imunolégico. Esta molécula também ¢é expressa na superficie de
monadcitos/macrofagos e células dendriticas/Langerhans (FAUCI; LANE, 2006).
Dado o papel fundamental exercido por tais linfocitos na promocdo da resposta
imune, a doencga se caracteriza por uma imunodepressao grave, em consequencia
da deficiéncia quantitativa e qualitativa progressiva desse subgrupo de células do
sistema imune (AOKI, 2001).

A extraordinaria diversidade do HIV, refletida pela presenca de multiplos
subtipos, formas recombinantes circulantes e evolugdo viral continua, tem
implicagBes para possiveis taxas diferenciais de progressdo da doencga, respostas
ao tratamento e desenvolvimento de resisténcia aos medicamentos antirretrovirais.
Essa diversidade também é um obstaculo para o desenvolvimento de uma vacina
para o HIV, uma vez que é necessario que uma vacina difundida induza respostas
protetoras contra grande variedade de cepas virais (FAUCI; LANE, 2006).

Na fase de expanséo e disseminacao sistémica, ha a inducéo da resposta
imunologica, mas esta é tardia e insuficiente em magnitude para erradicar a
infecgdo. A ativagdo imune, por outro lado, produz uma quantidade adicional de
linfécitos T CD4+ ativados que servem de alvo para novas infecgcbes. Ao mesmo

tempo, o numero crescente de linfoécitos T CD8+ exerce um controle parcial da
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infeccdo, mas néo suficiente para impedir, em auséncia de terapia, a lenta e
progressiva deplecao de linfocitos T CD4+ e a eventual progressao para a sindrome
da imunodeficiéncia adquirida (SIDA) (BRASIL, 2016).

Segundo Vilar et al. (2011) a infeccao assintomatica pode durar de 10 a 25
anos. Neste periodo, o individuo geralmente cursa sem sintomatologia ou com
aumento dos ganglios linfaticos (linfadenopatia), persistente e indolor. A aids € uma
fase mais avancada da imunodeficiéncia dentro do espectro da infec¢ao crbnica pelo
HIV. O mais recente protocolo clinico e diretrizes terapéuticas brasileiro para manejo
da infeccdo pelo HIV, lancado em 2018 pelo Ministério da Saude, refere como
definidor da aids o aparecimento de infec¢cbes oportunistas e neoplasias. Entre as
infeccbes  oportunistas, destacam-se: pneumocistose, heurotoxoplasmose,
tuberculose pulmonar atipica ou disseminada, meningite criptocdcica e retinite por
citomegalovirus. As neoplasias mais comuns sdo sarcoma de Kaposi, linfoma néo
Hodgkin e céncer de colo uterino, em mulheres jovens. Nessas situagles, a
contagem de Linfocito T CD4+ situa-se abaixo de 200 céls/mm3, na maioria das
vezes (BRASIL, 2018c).

A infeccdo pelo HIV pode ser dividida em quatro fases clinicas:

a) infeccdo aguda;

b) fase assintomética, também conhecida como laténcia clinica;
c) fase sintomética inicial ou precoce;

d) AIDS.

Como a infecgéo pelo HIV tem acometimento sistémico, o exame fisico
completo é uma importante ferramenta no momento da consulta para achados de
sinais clinicos comumente associados a doencga. A sindrome da infecgdo aguda pelo
HIV ocorre geralmente entre duas e seis semanas apos a infeccdo, manifestando-se
de forma sintomatica em mais de 60% das pessoas infectadas, com sintomas desde
leves até proeminentes, necessitando algumas vezes de internacdo hospitalar. Nas
manifestagbes clinicas relacionadas a infeccdo aguda pelo HIV o paciente pode
estar assintomatico ou apresentando um ou mais dos sintomas a seguir (RIO DE
JANEIRO, 2016):

a) febre (38 a 40°C);
b) linfadenopatias (cervical anterior e posterior, submandibular, occipital

e axilar) indolores, simétricas e moéveis;
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C) nausea;

d) diarréia;

e) perda de peso;

f) dor de garganta;

g) rash cutaneo;

h) ulceragdes mucocutaneas;
i) mialgia/artralgia;

]) cefaléia;

k) meningite asseéptica.

O quadro clinico tem resolugcdo espontanea, normalmente, apés 1 a 4
semanas. O diagnostico na infeccdo aguda € pouco realizado devido ao baixo indice
de suspeicdo, por isso a importancia de relacionar alguns sintomas a relato de
exposicdo a fatores de risco e janela imunoldgica.

Sendo o quadro altamente sugestivo de infeccdo aguda pelo HIV ou se a
pessoa apresentar fatores de risco, € possivel realizar Teste Rapido de HIV em
unidades de atencdo primaria por todo o territério nacional. O protocolo clinico e
diretrizes terapéuticas para manejo da infeccdo pelo HIV em adultos expbe como
fundamental que os profissionais de saude oferecam a possibilidade de testagem
para o HIV e outras IST a todos o0s pacientes sexualmente ativos,
independentemente de sintomas ou queixas (BRASIL, 2018c).

Testes rapidos sédo aqueles cuja execucao, leitura e interpretacdo dos
resultados séo feitas em no maximo 30 minutos, primariamente, recomendados para
testagens presenciais. Sao de facil execucdo e ndo necessitam de estrutura
laboratorial, pois sdo feitos com amostra de sangue total obtida da polpa digital,
puncao venosa ou amostras de fluido oral (BRASIL, 2019). Em 17 de dezembro de
2013, foi publicada a Portaria n°® 29 que aprova o Manual Técnico para o Diagndstico
da Infeccdo pelo HIV e normatiza a testagem para o HIV em territério nacional.
Segundo a Portaria n° 29, a testagem an6nima € assegurada, entretanto o individuo
devera ser informado no momento da coleta que n&o sera fornecido resultado por
escrito (BRASIL, 2013a).

Um dos objetivos da abordagem inicial de um profissional de saude para
com uma pessoa com diagnoéstico de infecgcdo pelo HIV é estabelecer uma relacéo

de confianca e respeito entre esta e a equipe multiprofissional do servico de saude.
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Um didlogo assertivo, em uma linguagem acessivel, permite a compreensao e o
esclarecimento de eventuais davidas que a uma pessoa vivendo com HIV possa ter,
além de abrir caminho para a superacéao de dificuldades.

O protocolo clinico e de diretrizes para o manejo do HIV mais recente e o
guia de referéncia rdpida em HIV orientam que a investigacdo ndo deve ser
esgotada na primeira consulta, mas precisa ser complementada e atualizada nos
atendimentos subsequentes, tanto pelo médico como por outro membro da equipe
de saude, conforme as particularidades de cada servico (BRASIL, 2018; RIO DE
JANEIRO, 2016). Sao informagdes integrantes da anamnese:

a) informacdes especificas sobre infecgcéo pelo HIV;
b) historia médica atual e passada;

c) riscos e vulnerabilidades;

d) histéria psicossocial;

e) saude reprodutiva;

f) historia familiar.

Recomenda-se também um exame fisico cuidadoso focado nas principais

manifestacdes sistémicas da infec¢ao pelo HIV como demonstra a Figura 2:

Figura 2 — Manifestac@es clinicas que podem estar relacionadas a infeccao pelo HIV

Alteragbes neurocognitivas
e focais

Dermatite Seborreica

Adenopatia de L

cabeca e pescogo Leucoplastia

pilosa

Adenopatias axiliares
e supratrocleares

Hepatomegalia ou
esplenomegalia

Molusco contagioso

Verruga Ulcera
Adenopatias inguinais

Corrimento Vi
‘erruga Foliculite

Psoriase

[ 4 Ulcera Ictiose
Verruga

Sarcoma de Kaposi

Micose de pés e unhas

Fonte: RIO DE JANEIRO, 2016.



33

No Dia Mundial de Luta contra a aids do ano de 2013, o Ministério da Saude
do Brasil estendeu tratamento para todos com HIV. A medida inovadora representou
aumento de 32% no numero de paciente atendidos com antirretrovirais no pais.
Adultos com testes positivos de HIV, mesmo antes de apresentaram
comprometimento do sistema imunologico, passaram a ter acesso aos
medicamentos antirretrovirais contra a aids pelo SUS.

Em 2017, uma parceria entre paises e agéncias internacionais, incluindo o
Joint United Nations Programme on HIV/aids (UNAIDS), ampliou o acesso ao
primeiro tratamento genérico do HIV contendo o composto Dolutegravir. A iniciativa
levou terapia para mais de 90 paises de média e baixa renda com um preco
reduzido, cerca de 75 dolares por paciente ao ano. Os medicamentos sdo
disponibilizados em regime de pilula Unica, a ser administrada uma vez ao dia
(NACOES UNIDAS, 2017).

A oferta com antirretrovirais € uma medida que impacta a saude individual,
porque garante a melhoria da qualidade de vida das pessoas infectadas pelo HIV, e
na saude publica, porque a pessoa em tratamento com antirretrovirais, ao diminuir

sua carga viral, reduz a propagacéo do HIV (BRASIL, 2013b).

1.1.2 Histérico epidemioldgico, politico e social da aids

A contar dos primeiros casos confirmados em 1980, a aids se revela como
uma desafiadora expressao da questao social. Seja nos Estados Unidos como em
sua chegada ao Brasil, carregou consigo preconceitos, moralismos e medo,
associados as caracteristicas proprias de cada pais por onde foi se estabelecendo.
Desta forma, a aids tornou-se uma doenca provocadora, sobre tudo, por suas
caracteristicas sociais.

Ao acometer pessoas com alto poder aquisitivo notou-se grandes esfor¢os do
poder publico e da comunidade cientifica para apurar a doengca. Com a mudanca de
perfil das pessoas infectadas pelo HIV, percebe-se o distanciamento do poder

publico e, por consequéncia, a responsabilizacido da sociedade civil (CANDIDO e
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RAMOS, 2018). Dito isto, esse capitulo se propde a apontar 0s principais momentos

histéricos, epidemioldgicos, politicos e sociais que permeia o HIV no mundo.

1.1.2.1 Pré 1980

Acredita-se que o HIV passou dos chimpanzés para os humanos na década
de 1920 no que hoje € a Republica Democratica do Congo. Isso ocorreu
provavelmente como resultado de chimpanzés portadores do virus da
imunodeficiéncia simia (SIV), um virus intimamente relacionado ao HIV, sendo
cacados e comidos por pessoas que vivem na area. O HIV comecou a se espalhar
ao longo das rotas historicas de comércio da bacia do Congo nos anos 1920
(ORIGIN, 2018). A area ao redor de Kinshasa, na Republica Democratica do Congo
era repleta de conexdes de transporte, como estradas, ferrovias e rios. A area
também teve um crescente comércio sexual na época em que o HIV comecgou a se
espalhar.

A alta populacdo de migrantes e o comércio sexual podem explicar como o
HIV se espalhou ao longo dessas rotas de infraestrutura. Em 1937, chegou a
Brazzaville, a cerca de 120 km a oeste de Kinshasa (GALLAGHER, 2014). Por volta
de 1960, as ligacOes ferroviarias promoveram a disseminacado do virus para as areas
de mineracao no sudeste do Congo e além.

Na década de 1960, o subtipo 'B' do HIV-1 (um subtipo de cepa M) chegou ao
Haiti. Neste momento, muitos profissionais haitianos que trabalhavam na Republica
Democratica do Congo durante a década de 1960 retornaram ao Haiti. Inicialmente,
eles foram responsabilizados por serem responsaveis pela epidemia do HIV e
sofreram racismo, estigma e discriminacdo como consequéncia. A partir desses
primeiros eventos, nasceu uma pandemia. Em 1980, metade de todas as infec¢des
na Republica Democratica do Congo estavam em locais fora da area de Kinshasa,

refletindo a crescente epidemia (FARIA, 2014).
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1.1.2.2 Anos 80

Muitos materiais historicos relatam que o HIV comecgou na década de 1980
nos Estados Unidos da América (EUA), porém foi justamente nesta década que a
sociedade comecou a tomar conhecimento do HIV e ele foi oficialmente reconhecido
como uma nova condicdo de saude (ORIGIN, 2018). Em 1981 alguns casos de
doencas raras estavam sendo relatados entre gays em Nova York e na Califérnia,
como o Sarcoma de Kaposi e uma infeccdo pulmonar chamada PCP (pneumonia
pelo Pneumocystis) (HYMES et al., 1981). Neste ano o Centers for Disease Control
(CDC), dos Estados Unidos, publica artigo relatando cinco casos de Pneumocystis
carinii em homens jovens em Los Angeles identificados como homossexuais sendo
que dois ja haviam falecido (CENTERS FOR DISEASE CONTROL, 1981).

O Boletim Epidemiologico reportou o primeiro caso de aids no Brasil e o
primeiro 6bito em 1980. O caso € identificado como masculino e de transmisséo
sexual. O Boletim Epidemioldgico Aids, no seu formato impresso, comecgou a circular
em 1987. Neste numero do Boletim, os primeiros casos de aids no Brasil, em um
total de seis, sdo identificados como tendo ocorrido em 1982. Mas os ndmeros de
casos de aids foram revistos e foram alterados em boletins posteriores, como neste
caso, identificado como tendo ocorrido em 1980, mas notificado anos depois.

A primeira matéria encontrada sobre a aids no Brasil foi noticiada no dia 3 de
setembro de 1981, com o titulo “Cancer em homossexuais é pesquisado nos EUA”,
no Jornal do Brasil. Assim a enfermidade passa a existir e a ser estudada pela
comunidade cientifica quando ela atingia os homossexuais masculinos, constituindo-
se rapidamente uma relacéo que passa a ser abordada de forma sensacionalista na
maioria das matérias de jornais do Brasil e do mundo.

A aids surge como uma doenca que se restringia a um determinado grupo de
risco, ou seja, 0os gays, que foram responsabilizados pela disseminacdo dessa
enfermidade. A disseminagcdo dos conhecimentos cientificos divulgados pela
comunidade cientifica e pelas reportagens jornalisticas que demonstravam a relacéao
entre a aids e a populacdo homossexual (TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015a),
favoreceram a construcdo dos estigmas e das RS da aids (JODELET, 2001,
OLIVEIRA et al., 2007).
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Em 1982 é dado o nome GRID (Gay-Related Immune Deficiency) para
descrever a nova sindrome. A principio, a doenca era chamada de todos os tipos de
nomes relacionados a palavra "gay" (BRENNAN; DURACK, 1981). Foi em meados
de 1982 que os cientistas perceberam que a “doenga’ também estava se
espalhando entre outras populacdes, como hemofilicos e usuarios de heroina
(CENTERS FOR DISEASE CONTROL, 1982a, 1982b). Durante o ano séo
identificados trés modos de transmissdo: sangue, mae para filho e através de
relacdo sexual. Em setembro daquele ano, a "doenca" foi finalmente denominada
aids.

Em Uganda, os médicos relataram casos de uma nova e fatal doenca
devastadora, conhecida localmente como "magra” (SERWADDA et al., 1985). No
Brasil, o Boletim Epidemiolégico reportou 10 casos de aids, todos entre homens, e
10 o6bitos.

Na grande imprensa francesa a aids foi citada pela primeira vez no Libération
como “misterioso cancer dos homossexuais americanos”, e no Le Quotidien como
“‘uma doencga desconhecida ameacga os homossexuais”. Trés meses depois destas
noticias, a doenca surgiu na televisao francesa, em telejornal de horario nobre, em
que o professor Saimot falou sobre o “cancer dos homossexuais” (CAMARGO,
2003).

Somente em 1983, é criado no ambito da Secretaria de Saude do Estado de
Sdo Paulo um programa de aids. Neste mesmo ano, o grupo gay paulista
denominado Outra Coisa distribui folhetos com informagdes sobre a doenca e
formas de prevencdo. Apesar da distante realidade assombrosa que tomava 0s
grandes centros norte-americanos, 0 assunto aids era algo que, ainda
discretamente, estava presente nos grandes periédicos.

Uma manchete com grande destaque e referida por alguns como a primeira
reportagem sobre a aids no Brasil, foi divulgada em 1983 e intitulada “Tragédia
venérea” de Letania Menezes, na revista “Isto E” (TEODORESCU; TEIXEIRA,
2015a). Segundo Bessa (2002), a impressa brasileira passou a fornecer noticias
principalmente vindas dos Estados Unidos.

As manchetes destacam a importancia da imprensa na formagao da RS da
aids, no Brasil. Demonstram a associacao visivel entre a populacdo acometida a

época e a aids. Evidentemente, essas informacdes eram provenientes do meio
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cientifico e do que a ciéncia e medicina pensava e conhecia sobre a doenca, e de
como esse conhecimento impactou nas a¢fes epidemiologicas e de saude publica
no controle e tratamento. Em 1983 foram 39 casos de aids no Brasil, com 38 0bitos
(2 entre mulheres) (GALVAO, 2002).

Na Franca, em 1983, o Instituto Pasteur acreditava que havia isolado um
novo virus, que causava a aids, sendo chamado LAV (Lymphadenopathy-associated
virus). Neste mesmo ano os CDC dos Estados Unidos listaram os principais grupos
de risco, incluindo parceiros de pessoas com aids, pessoas que injetavam drogas,
hemofilicos e pessoas que haviam ido recentemente ao Haiti. Na época em que 0s
casos de aids comecaram a surgir nos EUA, a auséncia de informacdes definitivas
sobre o HIV e sua ligagdo com a aids inflou o panico e o estigma em torno da
epidemia. Em pouco tempo, as pessoas comecaram a falar coloquialmente sobre
um “Clube 4-H” em risco de exposi¢do ao HIV: homossexuais, hemofilicos, viciados
em heroina e haitianos, contribuindo para uma maior estigmatizacdo (FARMER,
1992).

No ano seguinte, 1984, o governo norte-americano anuncia que o Dr. Robert
Gallo, do Instituto Nacional do Céancer, isolara um retrovirus que causaria a aids. O
virus foi denominado HTLV-IIl, neste mesmo ano a aids é declarada como uma
doenca notificavel nos estados Unidos.

Em 1985, é realizado em Atlanta (EUA), a | Conferéncia Internacional de aids.
Ryan White, um adolescente de Indiana, EUA, que adquiriu a aids através de
produtos sanguineos contaminados usados para tratar sua hemofilia, foi banido da
escola (JOHNSON, 1990). White, que colocou o rosto de uma criangca na aids,
tornou-se um lider na luta pela maior compreenséo e compaixao por aqueles com a
“‘doenga mortal”, como era descrita na época. Faleceu em 1990 aos 18 anos de
idade. No Brasil, a portaria 236 do Ministério da Saude estabelece as diretrizes para
o programa de controle da Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA).

No ano seguinte, 1986, a aids passa a ser uma doenca de notificagao
compulséria a partir da portaria 542 do Ministério da Saude. Mesmo ano que o
Boletim Epidemiolégico reportou 1206 casos, dentre esses, 76 em mulheres e 916
Obitos. A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) cria o Special Programme on Aids.
Um comité internacional avalia e declara que LAV e HTLV-IIl s&o um mesmo virus.

Um novo nome é dado: HIV (Human Immunodeficiency Virus) (CASE, 1986).
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Em 1987 o AZT é aprovado como medicamento para aids. Os EUA aprovam
uma legislagcdo que proibe a entrada no pais de pessoas vivendo com HIV. Ao
mesmo tempo em que é fundado, em Londres, o Steering Committee of People
Living with HIV/aids, que em 1992 mudou o nome para Global Network of People
Living with aids (GNP+). Em julho, a OMS confirmou que o HIV poderia ser
transmitido de mae para filho durante a amamentacdo (ORIGIN, 2018). Em
novembro, a organizacao informa que o numero total de casos notificados em todo
mundo era de 62.811 casos de aids (GALVAO, 2002).

Assistiu-se neste ano o isolamento do virus denominado HIV-1 pelos
cientistas brasileiros da Fiocruz, alterando o curso da epidemia no pais, permitindo
assim novos estudos moleculares, bioquimicos, antigénicos e filogenéticos do
patdogeno. Este isolamento foi essencial para a identificacdo de cepas
predominantes no pais, producdo de vacinas e medicacOes especificas para a
populacao brasileira, comparagao de subtipos de acordo com a diversidade regional,
e monitoramento da resisténcia dos pacientes a medicacdo (BRASIL; FIOCRUZ,
2016)

No Brasil, foi em 1988 a criacdo do Programa Nacional de Aids de ambito
federal e inicio da distribuicAo de medicamentos para infeccées oportunistas pelo
sistema publico de satde, assim como a criacdo do Sistema Unico de Salde na
Constituicao Federal. Ao final do ano é estabelecido pela OMS que 1° de dezembro

seria o Dia Mundial de Luta Contra a aids.

1.1.2.3 Anos 90

Em 1990 o entdo Presidente da Republica Fernando Collor de Mello faz o
primeiro pronunciamento oficial sobre aids em cadeia nacional por ocasido do dia 1°
de dezembro, neste mesmo ano o AZT comeca a ser distribuido no sistema publico
de saude. Em contrapartida, foi reportado no Brasil, 11921 casos de aids sendo
8162 o6bitos, e a OMS reporta o total de 307 mil casos oficialmente notificados em
todo o mundo (GALVAO, 2002). Em junho, a 62 Conferéncia Internacional de Aids,



39

em Sao Francisco, protestou contra a politica de imigracdo dos EUA, que impedia
que pessoas com HIV entrassem no pais.

O laco vermelho é o simbolo internacional de conscientizacdo relacionado a
aids, e foi lancado em 1991 em Florenca (Italia) na VII Conferéncia Internacional da
aids. No Brasil, 0 AZT comeca a ser fabricado por um laboratério privado em 1993,
mesmo ano que foi assinado o primeiro acordo de empréstimo com o Banco Mundial
para o “Projeto de Controle da Aids e DST”, conhecido com “AIDS I”. A essa altura, o
Boletim Epidemiolégico ja reportava 18341 casos de aids, sendo 4314 casos em
mulheres, e 11190 o6bitos (2500 entre mulheres).

A organizacdo da chamada sociedade civil foi de extrema importancia na luta
contra a epidemia da aids. Esta organizacdo ocorreu principalmente através das
Organizacfes Nao-Governamentais (ONG). No Brasil, as ONG se desenvolveram
principalmente apés a década de 80. No caso da epidemia da aids, essas
organizagdes lutavam nao somente para proporcionar melhores tratamento e
recursos para a doencga, mas suas acfes se basearam na solidariedade, protecao e
busca pelos direitos das pessoas vivendo com HIV e de grupos sociais que eram
considerados como “grupos de risco” para o HIV, através da denuncias das
desigualdades sociais e das lutas pelos direitos das populacdes descritas como
minoritarias. Diversas associacdes de luta contra a aids foram criadas por
homossexuais, hemofilicos ou doentes de aids, como o Grupo de Incentivo a Vida e
a Rede de Pessoas Vivendo com Aids (TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015b).

Em 1994, o estudo ACTG 076 mostra uma reducéo do risco de transmisséo
do HIV da mée para o bebé. Em dezembro deste mesmo ano, é realizado em Paris
o “Paris Aids Summit” que teve como uma das propostas, o principio do GIPA
(Greater Involvement of People Living with HIV/aids) nas politicas locais, regionais e
globais de aids.

Um marco para a concretizacdo de politicas publicas na distribuicdo gratuita
dos antirretrovirais foi a Conferéncia Internacional de aids de 1996, em Vancouver,
Canada. Durante a gestdo de Pedro Chequer no Programa DST/aids brasileiro,
iniciou-se uma estratégia de fabricacdo de medicacfes antirretrovirais genéricas. O
ano foi marcado pelo inicio da implementacdo nacional da distribuicdo gratuita e

universal dos ARVs na rede publica de saude brasileira através da lei 9313/96 que
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dispde sobre o recebimento gratuito de medicacdes para tratamento da aids no
territorio brasileiro (BRASIL, 1996).

Neste mesmo ano o Programa Global de Aids foi transformado em Programa
Conjunto das Nacgbes Unidas em HIV/aids (Joint United Nations Programme on
HIV/AIDS, UNAIDS). Novos surtos de HIV foram detectados na Europa Oriental, na
antiga Unido Soviética, na india, no Vietnd, no Camboja e na China, entre outros
(ORIGIN, 2018).

Foi no ano de 1997 que a UNAIDS reconheceu em sua cronologia dos 20
anos de HIV/aids, que o Brasil foi o primeiro pais em desenvolvimento a distribuir a
terapia antirretroviral através do sistema publico de saude. Neste ano, 0 Ministério
da Saude gasta 224 milhes de dolares com ARVs e atende 35900 pessoas. Os
nameros de casos de aids seriam 23.546, e 8.360 Obitos. No periodo de 1995-2000,
em virtude da administracdo dos ARVs, a mortalidade por aids cai 54%, no
municipio de S&o Paulo, e 73%, no municipio do Rio de Janeiro.

O ano de 1999 foi marcado por diferentes descobertas. Comeca na Tailandia,
o primeiro teste de eficacia de uma potencial vacina anti-HIV. Em outra pesquisa, foi
descoberto uma cepa de SIV (chamada SIVcpz) em um chimpanzé que era quase
idéntico ao HIV em humanos. Os pesquisadores que descobriram essa conexao
concluiram gue ela provou gue os chimpanzés eram a fonte do HIV-1 e que o virus
havia, em algum momento, cruzado espécies de chimpanzés para humanos.

Os mesmos cientistas entdo conduziram mais pesquisas sobre como o SIV
poderia ter se desenvolvido nos chimpanzés. Eles descobriram que os chimpanzés
haviam cacado e comido duas espécies menores de macacos (mangabeis com
capas vermelhas e grandes macacos-de-nariz-de-nariz). Estes macacos menores
infectaram os chimpanzés com duas estirpes diferentes de SIV que se juntaram
entdo para formar um terceiro virus (SIVcpz) que poderia ser passado para outros
chimpanzés. Esta seria a cepa que também pode infectar humanos. A cepa mais
estudada do HIV é o HIV-1 Grupo M, que é a cepa gque se espalhou pelo mundo e é
responsavel pela grande maioria das infec¢des por HIV hoje.

A OMS anunciou que a aids era a quarta maior causa de morte em todo o
mundo e o0 assassino nimero um na Africa. Estimou-se que 33 milhdes de pessoas
viviam com o HIV e 14 milhdes de pessoas morreram de aids desde o inicio da
epidemia (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1999).
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O MS (BRASIL, 1999) destaca o impacto epidemiolégico do aumento da
epidemia da aids nas populagbes mais carentes, fato este relacionado aos limites
relacionados a falta de entendimento sobre a utilizacdo de praticas seguras, além do
baixo nivel escolar como aspecto dificultador na percepcdo e compreensao da
propria vulnerabilidade ao HIV.

A pauperizacao da epidemia relaciona-se a baixa escolaridade, o que reflete
nas acdes de ambito preventivo, principalmente de cunho educativo. A interiorizacao
da epidemia associa-se a pauperizacdo, pois geralmente os locais mais afastados
possuem menos recursos para a saude e comunitarios; a migracdo sazonal, onde o
individuo parte em busca de melhores condi¢des de trabalho e vida para regides
metropolitanas, o que contribuiu para a interiorizacdo da epidemia (BISCOTTO et al.,
2013). Além disso, a interiorizacao esta ligada a pauperizacdo da epidemia, e gera
reflexos sobre o servico e acdes de saude.

Ao analisar as tendéncias epidemiolégicas do HIV na populacéo brasileira, é
facil identificar a tendéncia de pauperizacdo da epidemia, visto que as acdes de
prevencdo do HIV estéo relacionadas a medidas educativas e de divulgacao. Via de
regra, os individuos com menos recursos econémicos possuem baixa escolaridade,
menor acesso aos servicos de saude e menor alcance das acdes educativas em
saude.

A educacdo em saude e a conscientizagdo do individuo para o0s
comportamentos de risco na contaminacdo pelo HIV possuem extrema importancia
na prevencdo da infeccdo. O conhecimento e a escolaridade favorecem o
entendimento dos comportamentos envolvidos na transmissédo do HIV, o que pode

gerar mudancas de préticas.

1.1.2.4 Anos 2000

Na virada do século, o relatério da UNAIDS/OMS menciona o numero de 36.1
milhdes de pessoas com HIV/aids em todo o mundo. No ano 2000, as Nacdes
Unidas adotaram os Objetivos de Desenvolvimento do Milénio, que incluiam um

objetivo especifico para reverter a disseminacdo do HIV, malaria e tuberculose. Em
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2001 é realizado em Nova York (Estado Unidos) a Sessao Especial da Assembleia
Geral da ONU (Organizacéo das Nac¢Oes Unidas) sobre HIV/aids.

A Declaration of Commitment on HIV/aids menciona que 90% dos casos de
aids estdo em paises em desenvolvimento. A essa altura, Thabo Mbeki, presidente
da Africa do Sul, ainda negava que o HIV causa aids. Como avango, em novembro
de 2001, a China realizava a sua primeira conferéncia nacional de aids.

Em dezembro, a Suprema Corte de Pretoria determina que o Governo Sul-
africano distribua medicamentos para aids para mulheres gravidas visando reduzir a
transmissao do HIV da mée para a crianca. No mesmo més, o Governo Sul-africano
apela com relacdo a ordem judicial de distribuir medicamentos para aids para
mulheres gravidas. Relat6rio da UNAIDS/OMS menciona o numero de 40 milhdes de
pessoas vivendo com HIV/aids em todo o mundo.

Biscotto et al. (2013) relacionam a feminilizacdo da epidemia as questbes
biolégicas e desigualdades de género, através das instancias politicas, culturais,
socioeconémicas e educacionais. As questdes de género influenciam as sociedades
como um todo, e mesmo as demandas de ordem politica e judiciaria ainda passam
por alteracbes para contemplar os diversos estratos da sociedade. A mulher é
historicamente tratada de forma desigual, o que impacta em suas decisdes, habitos
e acoes.

O numero estimado de mortes em 2001 foi de trés milhBes de pessoas. Em
2006, a circuncisdo masculina reduziu o risco de transmissao do HIV de mulher para
homem em 60%. Desde entdo, a OMS e a UNAIDS tém enfatizado que a
circuncisdo masculina deve ser considerada em areas com alta prevaléncia de HIV e
baixa circuncisao masculina (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2018).

Em janeiro de 2010, a proibicdo de viagens que impedia pessoas vivendo
com HIV de entrar nos EUA foi suspensa (PRESTON, 2009). Em julho, o ensaio
microbicida CAPRISA 004 foi aclamado como um sucesso ap0s o0s resultados
mostrarem que o0 gel microbicida reduz o risco de infeccdo pelo HIV
nas mulheres em 40% (KARIM et al.,, 2010). Os resultados do estudo iPrEx
mostraram uma reducao na aquisicao do HIV de 44% entre homens que fazem sexo
com homens que fizeram profilaxia pré-exposicéo (PrEP) (GRANT, 2010).

No ano de 2011, os resultados do estudo HPTN 052 mostraram que o inicio

precoce do tratamento antirretroviral reduziu o risco de transmisséo do HIV em 96%
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entre casais sorodiscordantes (COHEN, 2011). Em 2013, a UNAIDS informou que
as mortes relacionadas a aids cairam 30% desde o pico em 2005. Estima-se que 35
milhdes de pessoas vivam com o HIV (JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON
HIV/AIDS, 2013).

Em setembro de 2014, novas metas “Fast Track” do UNAIDS pediram o
aumento dramatico dos programas de prevencao e tratamento do HIV para evitar 28
milhdes de novas infec¢cdes e acabar com a epidemia como um problema de saude
publica até 2030. O UNAIDS também lancou os ambiciosos 90-90-90 alvos que
visam 90% das pessoas que vivem com o HIV a serem diagnosticadas, 90% dos
diagnosticados com acesso ao tratamento antirretroviral e 90% dos que acessam 0
tratamento para alcancar a supressdo viral até 2020 (JOINT UNITED NATIONS
PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2017).

No ano seguinte, em setembro de 2015, a OMS lancou novas diretrizes de
tratamento recomendando que todas as pessoas que vivem com o HIV recebam
tratamento antirretroviral, independentemente de sua contagem de CD4, e o quanto
antes apos o diagnadstico.

Pela primeira vez, no ano de 2017, mais da metade da populacao global que
vive com o HIV esta recebendo tratamento antirretroviral, um recorde de 19,5
milhdes de pessoas. Organizacdes em todo o mundo endossam "Undetectable =
Untransmittable” (U=U). Este slogan antiestigma langcado pela Campanha de Acesso
a Prevencado é baseado em evidéncias cientificas robustas de que as pessoas que
aderiram ao tratamento e conseguiram uma carga viral indetectavel ndo conseguem
transmitir o virus. Em 2017, 'U=U' se torna uma mensagem definidora da resposta
ao HIV em muitos paises com bons recursos, mas nao consegue ter o0 mesmo
impacto em configuracdes de recursos mais baixas, onde o monitoramento da carga
viral € mais dificil.

A resposta brasileira a epidemia da aids pautou-se na ideia de que cabe ao
Estado assegurar uma politica de solidariedade, reconhecendo em cada paciente a
condicdo de cidadao pertencente a uma nacéo que o ultrapassa. Uma premissa da
filosofia politica é de que uma democracia forte se faz com instituicbes justas. A
politica de salde adotada pelo Estado brasileiro esta longe de garantir equidade e

qualidade na assisténcia médica a todos os cidadaos. Contudo, no caso da aids, 0s



44

instrumentos da politica de acesso universal a protecdo médico-social foram
fundamentais para os avancos obtidos (TEODORESCU; TEIXEIRA, 2015b).

Em 2018, o Brasil chegou aos 30 anos de luta contra o HIV e aids com
registro de queda do numero de 6bitos por aids. Segundo o Boletim Epidemioldgico
de 2018 (BRASIL, 208d), em quatro anos, a taxa de mortalidade pela doenca
deslocou-se de 5,7 por 100 mil habitantes em 2014 para 4,8 0bitos em 2017.

A campanha “Tratamento para todos”, langada em 2013, e a melhoria do
diagndstico contribuiram para a queda, além da ampliacdo do acesso a testagem e
reducdo do tempo entre o diagndstico e o inicio do tratamento segundo Adele
Benzaken, diretora do Departamento de Vigilancia, Prevencdo e Controle das
InfecgBes sexualmente Transmissiveis, do HIV/Aids e das Hepatites Virais, no
lancamento do Boletim Epidemiolégico de 2018 ocorrido em Brasilia no dia 27 de
novembro de 2018 (BRASIL, 2018e).

Em 20 anos, essa foi a queda da taxa de mortalidade mais significativa. A
ultima vez que o pais registrou quedas tdo expressivas, foi entre 1996 e 1997,
periodo marcado pelo inicio da implementacdo nacional da distribuicdo gratuita e
universal dos ARVs na rede publica de saude brasileira através da lei 9313/96
(BRASIL, 1996; 2018e).

No mesmo dia da apresentacdo do Boletim Epidemioldgico, o Ministério da
Saude lancou uma nova campanha publicitaria contra a aids em celebracdo as
conquistas dos 30 anos do Dia Mundial de Luta contra a Aids. Data esta, instituida
em 27 de outubro de 1988 pela Assembleia Geral da ONU e a Organizagao Mundial
da Saude, cinco anos apos a descoberta do virus causador da aids.

Na ocasido, também foram lancados dados do Relatério de Monitoramento
Clinico do HIV. O monitoramento clinico engloba uma série de indicadores que
retrata a trajetoria das Pessoas Vivendo com HIV (PVHIV) nos servicos de saude,
desde o diagndstico até a supressao viral, compondo a cascata de cuidado continuo.

A publicacdo engloba os resultados do monitoramento clinico do ano de 2017
e dos primeiros nove meses de 2018, até 30 de setembro. Em 2017, estimava-se
866 mil pessoas vivendo com HIV no Brasil, das quais 559 mil sdo homens e 307 mil
sdo mulheres. Desse total de 866 mil pessoas, 84% (731 mil) ja estavam
diagnosticadas; 75% (548 mil) estavam em tratamento antirretroviral, e 92% (503

mil) ja tinham carga viral indetectavel (BRASIL, 2018f).
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As metas estipulam que 90% das pessoas diagnosticadas com HIV estejam

em tratamento e com carga viral indetectavel até 2020 (BRASIL, 2018e).

1.1.3 Elementos psicossociais relacionados ao HIV: estruturacdo de respostas

sociais da aids

Conforme citado nas consideracdes iniciais, a importancia da ideia de
vulnerabilidade reside no reconhecimento de que a infeccao pelo HIV ndo depende
apenas da informacédo e da postura individual, mas de uma cadeia de fatores
estruturais, que afetam os individuos, independentes de sua vontade, como por
exemplo, a desigualdade de condi¢cdes econdmicas.

O estudo da vulnerabilidade esteve correlacionado a histéria da epidemia de
HIV/aids, na década de 1990, quando foram realizados recortes de intervencao
norteados por enfoques da atencdo integral e processos de mobilizacdo social
fundamentados nos Direitos Humanos (OVIEDO; CZERESNIA, 2015). Essa foi a
introducéo do conceito na area da Saude Publica.

Adotou-se o0 conceito de Mann, Tarantola e Netter (1993) sobre a
vulnerabilidade biolégica, que classifica como vulneravel todo e qualquer individuo
exposto ao virus através de ato sexual ou contato com sangue contaminado que
pode tornar-se HIV positivo. Desta forma demandou que os programas de
prevencado deveriam abordar o contexto psicossocial, considerando ndo somente a
vulnerabilidade individual, mas também a social frente ao HIV e aids (BARBARA;
SACHETTI; CREPALDI, 2005).

Jodelet (2001) afirma que antes da pesquisa cientifica trazer alguma clareza
sobre a natureza da aids, a midia e as conversa¢cfes depararam-se com esse mal
desconhecido e estranho. De inicio foi descrita em suas formas tragicas e fatais. O
que se sabia sobre a doenca e suas vitimas favoreceu o aparecimento de duas
concepc¢Oes, uma de tipo moral e social, e outra de tipo biolégico. Essas tiveram
incidéncia sobre os comportamentos, nas relagfes intimas ou face-a-face das

pessoas alcancadas pela doenca.
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As duas representacfes, moral e biologica, sdo produzidas para acolher um
elemento novo, a aids. Tém por base valores variaveis de acordo com 0sS grupos
sociais de onde retiram suas significacdes, bem como sobre saberes anteriores,
reavivados por uma situacdo social particular. Estdo ligadas a condi¢cdo social e a
esfera da experiéncia privada e afetiva do individuo, quanto a sistemas de
pensamento mais amplos, ideologicos ou culturais, um estado de conhecimentos
cientificos (JODELET, 2001).

Esta construgéo inicial da aids marcaria de modo fundamental a forma pela
qgual esta doenca e seus atingidos seriam concebidos pelos diferentes grupos e em
contextos sociais diversos. As implicacfes para as relacbes sociais perpassa as
relagbes entre individuos até patamares internacionais, como cita Nascimento
(2005) em seu livro “As pestes do século XX: tuberculose e Aids no Brasil” no qual
conta que o Haiti teve sua economia rapidamente atingida devido ao declinio da
atividade turistica no pais, como consequéncia da presenca de haitianos no cerne
da categoria epidemiolégica de risco para a doenca.

Sontag (1989), ao analisar as metaforas existentes no discurso sobre a aids,
refaz a ligagdo historica entre as doencas estigmatizadoras da atualidade e as
principais doencas epidémicas que assolaram a humanidade. Segundo a autora, as
doencas epidémicas sempre foram ligadas por um grupo as nacdes estrangeiras e a
grupos marginais. Como exemplo, a sifilis era vista como a mancha francesa para os
ingleses, como a morbus germanicus para os parisienses, como a doenca de
Napoles para os florentinos, e a enfermidade chinesa para os japoneses. Da mesma
forma, a aids, enquanto doenca epidémica, também teria origem ligada aos lugares
estrangeiros (Africa, por exemplo) e nos grupos marginais (homossexuais)
(BARBARA; SACHETTI; CREPALDI, 2005).

A aids trouxe desafios tanto para as ciéncias da saude como para as ciéncias
do comportamento, ao passo que apontou para a Vvisibilidade de questbes
relacionadas ndo apenas a epidemiologia como também a sexualidade humana.
Desde o0 seu surgimento a aids traz representacdes sociais que vao para além da
doenca bioldgica e ocupa ainda hoje um lugar mais estigmatizante do que a sifilis, a
lepra e a peste ocuparam no século XVIII entre as doencas (SONTAG, 1989).

Com a identificacéo cientifica do HIV, o que no comeco era apenas uma sigla,

uma convencao para designar uma doenca, a aids ganha vida prépria no imaginério
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da populacdo (BARBARA; SACHETTI; CREPALDI, 2005). A midia e as pessoas se
apoderaram deste mal desconhecido e estranho, cuja proximidade entre o bioldgico
e 0 social ainda néo tinha sido revelada.

O surgimento da epidemia, na década de 80, o crescimento do adoecimento e
da mortalidade associados a patologia desconhecida, e as primeiras descobertas
cientificas sobre as formas de transmissao propiciaram a formacao de estereétipos e
preconceitos sobre a aids (JODELET, 2001). No comeco da epidemia, a aids era
considerada, no conhecimento retificado, doengca que atingia um grupo restrito, o
denominado “grupo de risco” (GOMES et al., 2012). Homossexuais, hemofilicos e
profissionais do sexo faziam parte desse “grupo de risco”. O uso da expressao,
embora comum no ambito da epidemiologia, marcaria de forma indelével a
construcdo social, historica, cultural e imaginaria da aids. Adiante, percebeu-se a
propagacdo da doenca para novos segmentos populacionais, constituidos por
individuos igualmente marginalizados como usuarios de drogas, prostitutas,
travestis, o que veio acrescentar, ao conceito de grupo de risco, elementos da
presumida realidade vivida por estes grupos, que abarcava a promiscuidade, a
imoralidade, o vicio e a transgresséo (BARBARA; SACHETTI; CREPALDI, 2005).

A segunda fase orientou-se por uma ViS80 cujo centro era a exposicdo ao
virus, pois percebeu-se que a maior forma de transmissdo se dava via drogas
injetaveis e atingia um namero cada vez maior de heterossexuais. A posteriori, a
terminologia “grupo de risco” foi substituida por “comportamento de risco”, mas
assim como a gue se sucede, foi fortemente criticada por culpabilizar o individuo por
ter falhado nos esforcos de prevencao e/ou protecdo (GOMES et al., 2012). O
comportamento perigoso que produz a aids é encarado como algo mais do que
fraqueza. E irresponsabilidade, delinquéncia, sua sexualidade é considerada
divergente ou o doente € viciado em substancias ilegais (SONTAG 1989).

A atual fase caracteriza a suscetibilidade dos individuos em geral ao virus.
Barbar4, Sachetti e Crepaldi (2005) verificam o aumento da infecgdo entre os
heterossexuais, 0 crescimento da populacdo feminina infectada, a baixa
escolaridade da populagdo contaminada e a interiorizagdo da doenca para
municipios de médio e pequeno porte. O conceito anterior é assim substituido pelo
de “vulnerabilidade”, mostrando a importancia em reconhecer que a infeccdo pelo

HIV ndo depende apenas da informacédo e da postura individual, mas de uma série
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de fatores estruturais, que afetam os individuos, independentemente de sua
vontade, como a desigualdade nas condi¢cbes econdmicas, politicas, culturais e
juridicas (GALVAO, 2002).

Reavemos portanto a discussao sobre o referencial da vulnerabilidade como
iniciado no comeco desta sessdo. O conceito de vulnerabilidade biol6gica proposto
por Mann, Tarantola e Netter (1993), classifica como vulneravel todo e qualquer
individuo exposto ao virus através de ato sexual ou contato com fluidos
contaminados. Porém, o uso do conceito aponta diversos caminhos e perspectivas.

Algumas publicacdes tomaram por referéncia determinantes globais como
género, etnia e classe, com suporte na hipétese da distribuicdo desigual da
vulnerabilidade no cruzamento de tais variaveis. Derivam de prescricdes ancoradas
em determinismo histdrico ou causalistas. Oviedo e Czeresnia (2015) exemplificam o
conceito através da premissa: “as mulheres jovens, negras, que moram em favelas,
sdo mais vulneraveis as IST/aids” e criticam, afirmando que a praticidade dessa
perspectiva colabora para uma rapida instrumentalizacdo, favorecendo politicas
publicas interessadas na focalizacdo e racionalizacao de investimentos.

De natureza igual, Huang e London (2012), Buscail, Upegui e Viel, (2012) e
Alves (2006) conduzem estudos inspirados no conceito de “exposi¢cao cumulativa”
considerando convergéncia de varias ameacas (sociais, econémicas, politicas por
exemplo) concomitantemente por diferentes mecanismos e ao longo do tempo.

Outros moldes de estudos sdo dedicados a descrever variaveis relativas as
condi¢cdes de vida (renda, qualidade da moradia, nivel educativo, iniquidade de
género, etc) que incidem na ocorréncia de eventos adversos considerados relativos
a vulnerabilidade. Nessa conjuntura, formaliza-se a seguinte equagdo: pobreza =
vulnerabilidade = perigo = risco. Esses estudos pressupdem, por convengao, que
deéficits de capacidades sociais sdo imediatamente referidos a um quadro
de vulnerabilidade. Sdo exemplos os estudos de Aguilar, Gil e Gil (2012), Bendo et
al. (2012), Imbiriba et al. (2009) e Varela et al. (2006) e Xavier et al. (2013),

Ao escopo de andlise desses trabalhos, foge os aspectos sobre as formas
que os individuos e grupos enfrentam situacdes de vulnerabilidade (resiliéncia). A
abordagem mais caracteristica da vulnerabilidade procura esclarecer como
dindmicas sociais e culturais mais abrangentes, considerando também aspectos

individuais, criam condi¢bes que acrescentam a possibilidade de certos perigos e
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ameacas concretizarem-se. Oviedo e Czeresnia (2015) afirmam que essa € a
perspectiva assumida pela maior parte dos estudos sobre vulnerabilidade e
HIV/aids, na tentativa de revelar as causas profundas da pandemia.

Apoiado nessa concepc¢ao, Ayres et al. (2006) defende que o conceito de
vulnerabilidade permite observar que a chance de exposicdo das pessoas ao HIV e
ao adoecimento dai decorrente é resultante de um conjunto de aspectos individuais,
coletivos e contextuais.

O componente individual estaria ligado ao grau de informacao, a capacidade
em elaborar essas informacdes e transforma-las em praticas sexuais seguras. O
componente social estaria ligado a disponibilidade de informacdes, aos meios de
comunicacdo, aos programas de prevencdo e politicas publicas, a escolaridade, as
barreiras culturais, entre outras. Por fim, o componente programatico estaria
relacionado aos programas de prevencdo e gerenciamento de forma a otimizar os
recursos sociais, visando o fortalecimento dos individuos para se prevenirem
(AYRES et al. 2006).

O distanciamento da ideia da morte iminente e a ampliacdo da sobrevida com
o HIV mudaram as provocacdes para a area da saude, no contexto da epidemia da
aids (PARKER, 2000). A compreensdo dos conceitos de grupo de risco,
comportamento de risco e vulnerabilidade, utilizados na descricdo dos individuos
mais susceptiveis a infeccdo, favorece o conhecimento sobre 0s estigmas ainda
persistentes sobre a aids. S840 esses estigmas que contribuem na construcdo das
RS da aids.

Oliveira (2013) em seu estudo desenvolveu a hipétese de existéncia de uma
precedéncia de préticas, determinando a formacao de representagcfes, no contexto
da aids no Brasil, as quais foram se moldando as transformagfes histéricas, ao
desenvolvimento do conhecimento cientifico. O estudo demonstrou a existéncia de
um processo de mudanca sendo operado nas representagdes sociais da aids, com a
introducdo da possibilidade de convivéncia com a doenca e a diminuicdo da
importancia da morte.

Esse processo de constituicdo e evolucao das representacdes e das préaticas
sociais relativos a aids apresenta-se como fruto de um complexo processo de

construcdes simbolicas, oriundas das interacées humanas (OLIVEIRA, 2013).
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Nessa perspectiva, estes elementos trazem repercussdes sobre a construgéo
das representagcbes sociais sobre a aids, a convivéncia com a mesma, 0S

comportamentos e as praticas.
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2 REFERENCIAL TEORICO

E dificil admitir

Que alguém possa saber

Mais do que vocé!

Tenho certeza absoluta

De tudo que falo,

Pois somente digo

O que meu cabresto
Permite ver [...]

Rodolfo Pamplona Filho

2.1Teoria das representacdes sociais

2.1.1 Elementos conceituais e a Teoria das representacdes sociais

A Teoria da Representacao Social (TRS) teve seu inicio na Franca, no final
da década de 50, quando o psicologo social Serge Moscovici buscou entender como
a psicanalise, um novo saber especializado, era compreendido pela sociedade
francesa naquela época. A partir da obra seminal de 1961, ele conseguiu
compreender como um objeto cientifico torna-se objeto do senso comum. Assim, 0
termo “representagdes sociais” foi cunhado por Moscovici na sua tese de doutorado
intitulada A psicanalise: sua imagem e seu publico (La psychanalyse: son image et
son public) (MOSCOVICI, 2001).

O seu objetivo era compreender como a teoria psicanalitica se disseminava
de forma diferente nos diversos grupos. Este estudo foi realizado a partir de uma
necessidade que Moscovici sentia em redefinir o campo de estudo da Psicologia
Social, tendo como ponto de partida o fenOmeno das representacdes sociais
(OLTRAMARI, 2003). Nébrega (2001) destaca o aspecto transformador da teoria

das RS no ambito da psicossociologia, caracterizado pela ruptura com a visao
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dicotdmica desenvolvida por Emile Durkheim em seu livro As formas elementares da
vida religiosa (Les formes élémentaires de la vie religieuse) de 1912. Moscovici
manifesta, a partir do principio da indissociabilidade entre individuo e sociedade,
sujeito e objeto, externo e interno que as representacdes ndo se constituem em um
dominio situado a parte e dissociado do psiquico e emocional, como pensava
Durkheim.

A pesquisa de Moscovici, voltada para fendbmenos marcados pelo subjetivo,
captados indiretamente, cujo estudo se baseava em metodologias inabituais da
época, fugia as leis da ciéncia psicolégica normal de entdo. Seria preciso esperar
guase vinte anos para que o alivio do paradigma permitisse o despontar de
possibilidades divergentes (ARRUDA, 2002), a vista disso, o behaviorismo e o
marxismo do tipo mecanicista dominantes na época (JODELET, 1987).

A TRS instrumentaliza um conceito para trabalhar com o pensamento social
em sua dinamica e em sua diversidade. Segundo Arruda (2002), parte da premissa
de que existem formas diferentes de conhecer e de se comunicar, guiadas por
objetivos diferentes, e define duas delas: a consensual e a cientifica, cada uma
gerando seu proprio universo, ndo hierarquizado, somente diferente em seus
propésitos.

A sua construcdo tedrica toma por base a mobilidade social do mundo
moderno, modificado com a divisdo social do trabalho, a emergéncia de uma nova
ciéncia que é absorvida na vida cotidiana, especialmente, pelo reconhecimento da
importancia da comunicacdo que possibilita convergir os individuos numa rede de
interacbes, em que qualquer coisa que é individual pode tornar-se social e vice-
versa (MOSCOVICI, 2001).

Corroborando, Moscovici (2001) considera que se nossas representacdes sao
sociais, ndo € apenas por causa de seu objeto comum ou pelo fato de que sao
compartilhadas. Devem-se pelo fato de ser o produto de uma divisdo do trabalho
gue as distingue com alguma autonomia.

Segundo Moscovici (1981), as representacdes sociais se constituem como
um encadeamento de opinides, explicacbes e afirmacdes que sdo concebidas a
partir do cotidiano dos grupos, sendo a comunicacgéo interpessoal importante neste
processo. Sdo consideradas como “teorias do senso comum”, elaboradas pelos

grupos como forma de explicar a realidade. Estas, se parecem muito com 0s mitos e
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crencas das sociedades tradicionais. Assim, a representacdo social formaliza uma
“[...] modalidade de conhecimento particular que tem por fungéo a elaboragéo de
comportamentos e a comunicagdo entre individuos” (MOSCOVICI, 1978, p. 26). E
importante ressaltar que as representagfes sociais ndo apenas estao expressas nos
discursos de senso comum, mas, também, sdo encontradas nas ciéncias, nas
religides e em outras tantas formas de conhecimento compartilhado.

Nobrega (2001) expde que a divisdo social do trabalho produz uma ciséo
profunda do pensamento, sendo este o marco da cultura moderna. Refere-se a
existéncia de uma forma de pensamento “standard”, a ciéncia, e do outro lado o
pensamento “ndo standard” que seria 0 senso comum.

Jodelet refere-se as representagdes como “fendbmenos complexos sempre
ativados e em acao na vida social cujos elementos sdo organizados sob a aparéncia
de um saber que diz algo sobre o estado da realidade” (JODELET, 2001, p.2).

Esclarece essa autora que saberes do universo consensual sdo designados como:

[...] ‘saber ingénuo’, ‘natural’, esta forma de conhecimento distingue-se,
dentre outros, do conhecimento cientifico. Mas ela é tida como um objeto de
estudo tao legitimo quanto aquele, por sua importancia na vida social, pelos
esclarecimentos que traz acerca dos processos cognitivos e as interacdes
sociais. (JODELET, 2001, p.22).

O universo consensual seria aquele que se constitui principalmente na
conversacgao informal, na vida cotidiana, enquanto o universo reificado se cristaliza
no espaco cientifico, com suas normas de linguagem e sua hierarquia interna. Ainda
de acordo com Oliveira e Werba (2000), o universo reificado caracteriza-se pelo
conhecimento cientifico e objetivo, geralmente sistematizado por técnicos através de
conceituagcdes abstratas. Neste universo, hd uma divisdo entre 0os que tém
competéncia técnica sobre o assunto e as pessoas leigas, causando assim uma
diferenciacéo entre estes dois mundos de explicacdes da realidade.

No universo consensual, onde circulam as teorias de senso comum, as
interacdes se d&o entre pessoas comuns que, através das praticas interativas
cotidianas, produzem as representacdes sociais. Nesse universo, nenhum destes
integrantes possui uma competéncia reconhecida sobre o tema discutido, mas
possuem liberdade e igualdade para debaterem e produzir as representacoes
sociais (OLTRAMARI, 2003).
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Os estudos de Moscovici retomam e oferecem outra forma de entendimento
ao pensamento das massas, chamado de senso comum, que era considerado como
um conhecimento confuso e inconsistente. De acordo com Noébrega (2003, p. 58)
“ele descobre a estruturacdo e a natureza particulares a esse saber, restituindo,
desse modo, o status legitimo a producdo do conhecimento das massas, com a
criacao da teoria das representacgdes sociais”. Assim, evidencia que se trata de uma
forma de saber que, como as demais formas de saber, se diferencia pela maneira
como é elaborado e para a funcdo a que se destina (MOSCOVICI, 2010).

A TRS pretende dar conta dos fenbmenos objetivos existentes na relacéo
entre 0s homens, com a nhatureza e a sociedade, compreendendo 0s processos de
influéncia que o fenébmeno das RS exerce sobre os seres humanos nas suas acgoes
cotidianas (OLTRAMARI, 2003). Tem o propésito de resgatar a compreensdo do
mundo, a partir dos conceitos elaborados pelos grupos, indo ao encontro das
explicagbes disseminadas no senso comum (MOSCOVICI, 1978).

De acordo com Jodelet (1984), a representacdo social € uma forma de
conhecimento social que se generaliza como senso comum, que forma um saber
geral e funcional para as pessoas, servindo para que a atividade mental de grupos e
individuos possa relacionar-se com as situacfes, acontecimentos, objetos e
comunicacdes que Ihes dizem respeito. A mediacdo que faz com que isso aconteca
se da pelo contexto concreto no qual estas pessoas e grupos vivem, e, também, da
cultura adquirida através da historia, além dos valores, codigos e das ideias
respectivas de um determinado grupo social.

Conforme Alves-Mazzotti (2008) o estudo das RS investiga como se formam
e como funcionam os sistemas de referéncia que utilizamos para classificar pessoas
e grupos e para interpretar os acontecimentos da realidade cotidiana. Representar,
nao significa reproduzir ou duplicar, representar significa reconstruir. Em outras
palavras, representar € participar ativamente do processo de construcdo da
sociedade e de si. A TRS devolve ao individuo a sua importancia na formagéo do
social e afirma a sua participacdo ativa (modifica, movimenta, concorda) e nao
passiva (meros receptores). Com isso, o0 individuo € constituido e suas
representacfes constituem também seu mundo social e constréi e reconstroi
permanentemente sua propria realidade social e sua propria identidade pessoal
(BANCHS, 2000).
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Guareschi (1994) refere que Moscovici tenta entender os seres humanos na
amplitude do contexto social. Salienta que um dos postulados da teoria e conceito
das RS é de que “o elemento social, € algo constitutivo dela e ndo uma entidade
separada. O social ndo determina a pessoa, mas é parte substantiva dela. O ser
humano é essencialmente social” (GUARESCHI, 1994, p. 203).

A teoria desenvolvida por Serge Moscovici e aprofundada por Denise Jodelet
e outros colaboradores passa a servir de ferramenta para outros campos, como a
saude, a educacao, a didatica, o meio ambiente, e faz apreciadores, apresentando
inclusive propostas tedricas diversificadas (ARRUDA, 2002).

Doise (1986) salienta a dificuldade em se destacar uma definicdo comum a
todos os autores que utilizam a nocao de representacao social. Dificuldade essa que
€ consequéncia de uma pluralidade de concepcdes anexas a nocao de RS aplicadas
por diferentes disciplinas.

Para Abric (2000) a representacédo ndo € um simples reflexo da realidade, ela
€ uma organizacao significante. Funciona como um sistema de interpretacdo da
realidade que comanda as relaces dos individuos com o seu meio fisico e social, é
ela que determina seus comportamentos e suas préaticas. Conforme Nobrega (2001),
enquanto fendmeno psicossocial, no modelo proposto por Moscovici, as RS
respondem a duas funcdes: contribuir com os processos de formacédo de condutas e
de orientacdo das comunicacdes sociais.

Posteriormente, em 1994a, Abric acrescentou mais duas funcbes as
representacdes: identitarias e justificadora. A funcéo identitaria propicia ao individuo
e coletivo a identidade social, protegendo assim a especificidade dos grupos. A
funcéo justificadora possibilita aos individuos/coletivos defenderem e esclarecerem
0S comportamentos adotados.

As representacdes sociais (RS) visam integrar um fendbmeno social nao
familiar, que, por ser desconhecido, gera medo e ansiedade, ao conhecimento que
os individuos e grupos dispdem sobre seu cotidiano. Por tal motivo, é necessaria a
sua assimilacdo ao referencial conceitual dos individuos, para que possa se tornar
familiar: “tornar o estranho familiar e o invisivel perceptivel” (FARR, apud
NOBREGA, 2003, p.64) por meio de aproximacgdes da realidade. A realidade é
socialmente construida e o saber é uma construcdo do sujeito, mas néo desligada

da sua inscrigao social.
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A comunicacdo é o veiculo que permite a formacao das representacdes, de
modo que estas se exercem na regulacdo da dinamica relacional entre atores
sociais (NOBREGA, 2001). Arruda (2009) é enfatica ao escrever que é impossivel
negar o peso da comunicacdo, da troca, do confronto de ideias para produzir uma
representacao social.

A representacdo torna possivel a reconstrucdo do real através da
interpretacdo dos elementos caracteristicos do grupo, em uma dimensao significante
para os membros de uma comunidade determinada. Esta interpretacéo da realidade
€ traduzida em um conjunto légico do pensamento que vai constituir a visdo de
mundo para certa coletividade (NOBREGA, 2001).

A construcéo da RS envolve dois processos: a objetivacdo e a ancoragem.
Moscovici desenvolveu esses dois conceitos para explicar as condicbes de
emergéncia da materialidade e da atribuicdo de significacdo dos objetos sociais
construidos pelos participantes que buscam a harmonia de suas condutas e
comunicacdes na adaptacéo da sociedade.

A ancoragem consiste na integracdo cognitiva do objeto representado, sejam
ideias, acontecimentos, pessoas ou relacdes, a um sistema de pensamento social
preexistente e nas transformacfes implicadas (JODELET, 1984). Segundo Sa
(1993), as representacdes ja disponiveis podem funcionar também como sistemas
de acolhimento de novas representagcdes. De um modo geral, 0 processo €
responsavel pelo enraizamento ou ancoragem social da representacdo e de seu
objeto. Segundo Moscovici (1984), ancorar € classificar e denominar: "coisas que
nao sao classificadas nem denominadas, sao estranhas, ndo existentes e ao mesmo
tempo ameacadoras" (p. 30). Sa (2015, p. 201) revela ainda que a realidade social
“é criada apenas quando o novo, ou nao familiar, vem a ser incorporado aos
universos consensuais”. Assim, a ancoragem permite a absor¢do do novo e sua
transformacdo em conhecimento familiar, a partir de um processo que serd atribuido
valor positivo ou negativo, através de conhecimentos pré-existentes (MOSCOVICI,
1984).

A objetivagdo, o outro processo de formacdo das Representacdes Sociais,
consiste em uma operagdo imaginante e estruturante, pela qual se da uma forma ou
figura especifica ao conhecimento acerca do objeto, tornando concreto, quase

tangivel, o conceito abstrato, que materializa a palavra (JODELET, 1984). Moscovici
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(1984, p. 38) afirma que “objetivar € descobrir a qualidade iconica de uma ideia ou
um ser imprecisos, reproduzir um conceito em uma imagem”.

Sa (1998) indica que trés correntes tedricas complementares criadas a partir
da proposicédo originais basicas da TRS inaugurada por Moscovici. As diferentes

abordagens foram assim identificadas por Machado e Aniceto (2010, p. 352):

[..] a primeira é uma continuidade da obra original, tem um viés
antropolégico e tem sido mais difundida por Denise Jodelet (2001); a
segunda, através de Willem Doise (1990), centra-se nas condi¢bes de
producéo e circulacdo das representacdes sociais e a terceira surge em Aix-
en-Provence, sendo representada por Jean Claude Abric (2000), que da
énfase a dimenséo cognitivo-estrutural conhecida como Teoria do Nucleo
Central.

Para S& (1998) nao se trata de abordagens discordantes entre si, na medida
em que provém todas de uma mesma matriz basica e de modo algum a rebaixam. A
titulo de exemplo, é de Doise (1993, apud SA, 1998) a apreciacdo da perspectiva de
Moscovici como uma grande teoria, e de suas proprias proposicées como uma teoria
complementar. De modo igual, a teoria do nucleo central, desenvolvida por Abric em
1976 na sua tese de doutorado, ndo se compreende sendo em vinculagdo com a
teoria geral das representacfes sociais.

A teoria proposta por Denise Jodelet é denominada como abordagem
processual das RS. Arruda (2002) afirma que esta abordagem conduz ao estudo de
fenbmenos de ordem cognitiva, orientada pelas marcas sociais e as condi¢cbes da
sua génese. As pesquisas que utilizam essa abordagem baseiam-se no contetdo da
linguagem, documentos, praticas, falas, imagens e outros.

Também denominada dimensional, por abarcar as dimensfes da
representacdo, seu campo estruturado, a atitude que ela carrega e que lhe da sua
coloracdo afetiva, e o componente de informacdo que ela contéem. Como diria
Jodelet (2002, p. 18), “resgatam-se o0s constituintes das representacdes
(informacgdes, imagens, crencas, valores, opinides, elementos culturais, ideolégicos
etc.)”. A coleta de material para este tipo de enfoque geralmente é feita com
metodologias mudltiplas, que podem ser entrevistas, questionarios, observacoes,
pesquisa documental e tratamento de textos escritos ou imagéticos (ARRUDA,
2002).

Sua abrangéncia tenta capturar os diversos momentos e movimentos da

elaboracdo da representacdo, embora dificimente se consiga abranger todos eles
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em uma unica pesquisa. Até hoje, o unico exemplo de tal nobreza foi o trabalho de
Denise Jodelet (1989) sobre a representacdo da loucura.

A abordagem proposta por Willem Doise é caracterizada como
posicional/societal. Para Doise, “a posi¢ao social ou inser¢cao social dos individuos e
grupos é um determinante principal de suas representagdes” (SA, 1998, p. 75). O
modelo considera os principios organizadores das relacdes simbolicas entre os
individuos e 0s grupos, por esse motivo, defende que as RS séo fortemente
marcadas pelos aspectos impostas pela sociedade.

Doise (2002) esclarece que o objetivo desta psicologia sempre foi o de
articular explicac6es no nivel do individuo e explicacées de ordem social, mostrando
como o individuo dispde de processos que lhe permitem funcionar em sociedade e,
de uma maneira complementar, como as dinamicas sociais, particularmente
interacionistas, posicionais ou de valores e de crencas gerais, orientam o
funcionamento desses processos.

Seu estudo remete a trés hipdteses importantes, chamado também de
modelo trifasico (DOISE, 2002, p.30):

Uma primeira hipétese € que os diferentes membros de uma populacédo
estudada partilham efetivamente certas crengcas comuns concernentes a
uma dada relacdo social. As representa¢fes sociais (RS) se constroem nas
relacbes de comunicagdo que supdem referentes ou pontos de referéncia
comuns aos individuos ou grupos implicados nessas trocas simbdlicas. Uma
segunda hipotese refere-se a natureza das tomadas de posi¢des individuais
em relagdo a um campo de (RS). A teoria das representacfes sociais deve
explicar como e porque os individuos diferenciam entre si nas relagfes que
eles mantém com essas representacdes. Isto implica que essas variacdes
nas tomadas de posicdo individuais sdo organizadas de uma maneira
sistematica. Uma terceira hip6tese considera a ancoragem das tomadas de
posicdo em outras realidades simbolicas coletivas, como as hierarquias de
valores, as percep¢des que os individuos constroem das relagbes entre
grupos e categorias e as experiéncias sociais que eles partilham com o
outro.

A teoria do nucleo central foi elaborada pelo psicologo francés Jean-Claude
Abric, em 1976 em Aix-en-Provence e conhecida também como abordagem
estrutural das representacdes. Os pesquisadores desta regido ficaram conhecidos
como o Grupo do Midi e, segundo Sa (1998, p. 67), Denise Jodelet enunciou que
esta grupo “foi o unico a desenvolver uma metodologia propria e adequada as suas
proposicoes tedricas”.

Todos o0s elementos que constituem as RS (conhecimentos, crencas,

opinides, atitudes de um determinado objeto social) organizam-se e estruturam-se
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em um modelo especifico. Assim, Abric propds que a RS esta organizada em torno
do nudcleo central e elementos periféricos onde sua organizagao estrutural, e ndo seu
conteudo é o diferencial entre uma representacdo e outra (ABRIC, 2000). No
préximo capitulo passaremos a esclarecer com maior profundidade esta abordagem

na qual nos posicionamos para alcancgar o intento deste trabalho.

2.1.2 Abordagem estrutural das representacdes sociais

Para esta pesquisa, adotamos a abordagem estrutural das representacoes
sociais, inicialmente apresentada por Jean-Claude Abric em 1976, na sua tese de
doutorado Jeux, conflits e et representations sociales. Nesta obra, € proposta a
hipétese do nucleo central, formulada com a seguinte definigdo: “a organizagao de
uma representacdo social apresenta uma caracteristica especifica, a de ser
organizada em torno de um nucleo central, constituindo-se em um ou mais
elementos, que dao significado a representacado” (ABRIC, 2000, pg. 31). A esséncia
da Teoria do Nucleo Central (TNC), como também é conhecida essa abordagem,
consiste na elaboracdo de uma estrutura para a RS constituida por um nucleo
central e elementos periféricos onde sua organizacao estrutural é o diferenciador
(ABRIC, 2003a).

O ndcleo central conhecido também como nulcleo estruturante de uma
representacdo € identificado através das palavras que sdo mais prontamente
evocadas e possuem alta frequéncia de evocacédo. Tém duas funcdes: geradora e
organizadora. E através da funcdo geradora que os outros elementos constitutivos
da representacdo ganham sentido e significado. Enquanto que a funcéo
organizadora do nucleo determinaria a natureza dos elos da representacéo, sendo o
nacleo, o elemento unificador e estabilizador da representacdo (ABRIC, 2003a).

Ele serd, dentro da representacéo, o elemento que mais resistira a mudancas,
com efeito, toda modificacdo do nucleo central provoca uma transformacdo completa
da representacdo. Abric (2000) afirma que é a identificacdo do ndcleo central que
permite o estudo comparativo das representacdes, para mais, a habitual

identificacdo do conteudo de uma representacdo ndo bastaria para o
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reconhecimento e especificacdo do nudcleo central. Declara ser fundamental a
organizacdo do conteudo de uma representacdo, e cita como exemplo o fato de
duas representacGes definidas por um mesmo conteudo poderem ser totalmente
diferentes caso a organizacdo do conteudo, ou seja, a centralidade seja distinta.

Abric (2000) também apresenta a definicdo de elementos periféricos.
Localizados em torno do nucleo central, sdo também os elementos “mais acessiveis,
mais vivos e mais concretos das representacdes” (ABRIC, 2000 p.31). E identificado
através das demais palavras evocadas, possui variedade maior e uma frequéncia
menor. Possuem trés funcdes essenciais: concretizacao, regulacao e de defesa.

A funcdo de concretizacdo auxilia na interface entre o ndcleo central e a
situacdo real na qual a representacdo € colocada em funcionamento, resultantes da
ancoragem da representacdo. A funcdo de regulacdo tem papel essencial na
adaptacdo das representacoes, pois as informacdes novas ou transformacdes que
podera ser integrada na periferia. Por ultimo, a funcdo de defesa permite tolerar a
heterogeneidade do grupo, resistindo aos elementos contraditérios a representacao
(ABRIC, 2000; 2003).

Abric (2000, p.33) explica que o sistema central (nucleo central) é “a base
propriamente social e coletiva que define a homogeneidade de um grupo, através
dos comportamentos individualizados que podem parecer contraditérios”, tempo em
que o sistema periférico permite modulacdes pessoais em referéncia ao nucleo
central, permitindo a integracdo de informacbGes e praticas diferenciadas. A
diferenciac@o entre os dois sistemas estaria no fato que o nucleo central é estavel e
resistente as mudancas enquanto o0s elementos periféricos, por permitirem a
adaptacao a realidade, contribuem para a protecdo do nudcleo central.

Sobre o processo de mudanca de uma representacao, Abric (2003, p.38)

esclarece:

O ndcleo central, determinando o significado, a consisténcia e a
permanéncia vai entdo resistir a mudanca, visto que toda modificacdo do
ndcleo central provoca uma transformagdo completa da representacao.
Além disso, para que duas representacfes sejam diferentes, elas devem ser
organizadas em torno de dois ndcleos diferentes.

Abric (2000) aponta que trabalhos experimentais de Abric e Tafani (1995) e
Guimelli (1998) demonstram a existéncia de dois tipos de elementos, classificados

como funcionais ou normativos. Para Sa (2002), os elementos do ndcleo central se
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constituem como 0s mais importantes para a realizacado de tarefas por apresentar
uma finalidade operatéria. S&o classificados como normativos por Abric (2003) os
elementos que tem relacdo com as dimensdes socioafetivas, sociais ou ideoldgicas,
assim acredita-se que uma norma, um esteredtipo e uma atitude fortemente
marcada estardo no centro da representacéo.

A identificacdo dos elementos apoia a descricdo do objeto da representacéo,
uma vez que permite identificar as dimensdes que o nucleo central possui relativa ao
objeto e a relagdo que o sujeito/grupo mantém com esse objeto. “A coexisténcia
desses dois elementos permite, ao nucleo central realizar seu duplo papel: avaliativo
e pragmatico, de um lado justificar os julgamentos de valor e de outros atribuir as
praticas especificas” (ABRIC, 2003a, p.43).

Finalmente, para Abric (2000) a abordagem estrutural das RS aparece como
um elemento muito importante a ser considerado na analise de questdes relativas a
compreensao e a evolugcdo das mentalidades, a acdo sobre as atitudes e as
opinides, a influéncia social (minoritarias ou majoritarias) e a organizagao interna e
as regras de transformacéo social.

Oliveira (2011, p.589) argumenta sobre a apropriacdo da TRS no campo da

salde ao dizer:

[...] especialmente em estudos nos quais importe ter acesso ao
conhecimento social que orienta as praticas de um dado grupo social
guanto 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 atencéo a saude.

A vista disso, os estudos de representacdo na area da saide s&o importantes
para acessar o conhecimento que 0S grupos sociais usam para interpretar os
problemas de saude e para justificar suas praticas cotidianas.

Outro método de analise do conteudo de uma representacdo social € o da
analise de similitude (MOLINER; GUIMELLI, 2015). Esse método possibilita testar a
centralidade dos elementos de uma RS a partir dos resultados achados no quadro
de quatro casas no contexto das ordens médias de evocac¢des (OME), realizando a
analise de similitude dos elementos evocados, por permitir identificar a forca da
relacdo entre os termos que compdem o quadro obtido pelo EVOC. Com os
resultados o0 pesquisador pode construir uma “arvore maxima, para sintetizar
graficamente o conjunto das conexdes entre tais elementos” (PECORA; SA, 2008,
p.321).
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Segundo Moliner e Guimelli (2015, p.52), a analise de similitude foi
introduzida em 1962 por Flament como uma técnica que permite “identificar a
estrutura de relagdes fortes entre os elementos um conjunto de itens”. Como indica
Sa (1996, p.123), ela permite que se examine a “quantidade de lagdes ou conexdes
gue um dado elemento mantenha com outros elementos da representagédo”. Moliner
(1996) explica que a analise de similitude permite que sejam testadas a centralidade

e conexidade dos elementos da estrutura de uma RS obtida pelo EVOC.
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3 TRAJETORIA METODOLOGICA

A ciéncia nunca resolve um
problema sem criar pelo menos
outros dez.

George Bernard Shaw

Este segmento descreve o percurso metodologico desta pesquisa, elucidando
sobre o método utilizado, o cenario e os participantes da pesquisa, assim como 0
manejo dos dados coletados.

Conforme mencionado anteriormente, este estudo compde o Projeto
Integrado intitulado “Qualidade de vida e suas constru¢des simbdlicas entre pessoas
gue vivem com HIV/aids no estado do Rio de Janeiro” coordenado pela Prof.2. Dr2,
Denize Cristina de Oliveira, como também o Subprojeto denominado “Aids e
qualidade de vida: estudo com pessoas que vivem com HIV/aids nho municipio do Rio
de Janeiro”, sob a coordenacéao do prof. Dr. Sergio Corréa Marques.

Assim sendo, cabe esclarecer que algumas etapas da metodologia foram
definidas previamente nos referidos projetos no qual este se insere, como é 0 caso
dos cenarios do estudo, o quantitativo de participantes e os métodos e as técnicas

de coleta de dados.

3.1 Tipo e abordagem do estudo

Trata-se de um estudo descritivo de abordagem qualitativa, conduzido no
ambito da abordagem estrutural da teoria de representacbes sociais, conforme
apontada por Abric (1976, 1994a, 2003b), Sa (1996, 1998, 2002) e Oliveira (2001).

A construcdo do estudo seguiu alguns passos essenciais, antes da fase de
campo propriamente dita. A busca pelo referencial tematico foi a etapa subsequente
a escolha do tema e formulacdo do problema. Segundo Koller, Couto e Hohendorff

(2014), o referencial tematico é elaborado para a secao de introducao do projeto de
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pesquisa. Refere-se a localizacdo e obtencdo de documentos para avaliar a
disponibilidade de material que subsidia o tema do trabalho de pesquisa (KAUARK;
MANHAES; MEDEIROS, 2010), que neste projeto, sdo referentes a aids. Esta etapa
forneceu subsidios para a elaboracdo do plano geral da pesquisa, identificacdo de
variaveis a serem estudadas e a abordagem empregada no contexto do modelo
teorico escolhido.

Entende-se que um projeto de pesquisa deve abranger os antecedentes e
pressupostos tedricos sobre os quais aquele trabalho se fundamenta (KOLLER;
COUTO; HOHENDORFF, 2014). Nesse sentido, a revisdo de literatura foi um
modelo que serviu de embasamento a interpretacdo do significado dos dados e fatos
gue foram analisados.

Em seguida, foi definido o banco de dados a ser utilizado, de acordo com a
natureza e a quantidade de participantes do estudo, que deve ser representativa
para sustentar os desfechos. Posteriormente definiu-se a forma de registro dos
dados e sua andlise, observando-se recomendacfes de Prodanov e Freitas (2013).

Quanto a abordagem qualitativa, Denzin e Lincoln (2000) pontuam que 0s
pesquisadores qualitativos enfatizam a construcdo social da realidade, a intima
relacdo entre pesquisador e o que esta sendo pesquisado, e procuram respostas
para questdes referidas a experiéncia social, como ela é criada, como ela é
significada.

O produto da pesquisa € uma criacdo complexa, densa, e reflexiva, que
representa as imagens, entendimentos e interpretacdes do fenbmeno em andlise, a
partir de um referencial teorico definido. Kark, Manhdes e Medeiros (2010)
descrevem que a pesquisa qualitativa considera que ha uma relagdo dinamica entre
o mundo real e o sujeito, isto é, um vinculo indissociavel entre 0 mundo objetivo e a
subjetividade do sujeito que ndo pode ser traduzido em numeros. A interpretacao
dos fendmenos e a atribuicdo de significados s@o basicas no processo de pesquisa

gualitativa. Denzin e Lincoln (2000, p.3) assim a definem genericamente:

A pesquisa qualitativa se caracteriza por multiplos métodos, envolvendo
uma abordagem interpretativa e naturalistica de seu objeto de estudo, ou
seja, 0s pesquisadores qualitativos estudam seus objetos em seus
contextos naturais, tentando dar sentido ou interpretar fendmenos em
termos dos significados que as pessoas dao a eles.
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Assim, a abordagem qualitativa propicia o entendimento das vivéncias e
experiéncias do grupo, possibilitando a compreensao das representagdes do mesmo
acerca do objeto de estudo a ser investigado.

Sa (1998) relembra que pesquisar em RS remete a Moscovici e 0 conceito
por ele posto de RS, uma vez que as RS s&o modalidade de saber oriundas dos
processos de comunicacdo dos grupos sociais, que orientam as praticas no meio
social. Assim, a pesquisa qualitativa cumpre seu papel engquanto arcabouco
metodoldgico para a construgdo de pesquisas em RS, pelo seu carater de troca
extensa entre pesquisador e participante, proporcionando material denso para a
compreensao das RS das pessoas vivendo com HIV pelo pesquisador e suporte
para a analise destes dados.

Sa (1998) assinala ainda que os pesquisadores ligados a teoria do nucleo
central estdo interessados em conhecer ndo apenas o0s conteudos da
representacdo, mas também sua estrutura ou organizacao interna. Nesta pesquisa,
demos énfase maior na producdao direta de “temas da representagcdao”, assim
chamado por Sa (1998, p. 91), através de técnicas de associacdo ou evocacdes

livre, que Abric (1994, p.66) assim defende:

O caréter espontaneo — portanto menos controlado — e a dimens&o projetiva
dessa producgdo deveriam, portanto, permitir o acesso, muito mais facil e
rapidamente do que em uma entrevista, aos elementos que constituem o
universo semantico do termo ou do objeto estudado. A associacdo livre
permite a atualizacdo de elementos implicitos ou latentes que seriam
perdidos ou mascarados nas producdes discursivas.

3.2 Cenario do estudo

Foram definidos como cenarios para o estudo trés Centros Municipais de
Saude (CMS) que ofertam Servico de Atendimento Especializado (SAE) em HIV/aids
da rede de Atencdo Primaria em Saude do Municipio do Rio de Janeiro. Esses SAE
sao vinculados a Secretaria Municipal de Saude (SMS), que prestam atendimento
integral e de qualidade as pessoas vivendo com HIV, por meio de uma equipe
multiprofissional. Entre suas atividades estdo: cuidados de enfermagem; orientagéo

e apoio psicolégico; atendimento ginecologico, pediatrico e odontoldgico; controle e
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distribuicdo de antirretrovirais; orientacdes farmacéuticas, realizacdo de exames de
monitoramento; distribuicdo de preservativos; atividades educativas para adesao a
terapia antirretroviral e para prevencédo e controle de IST (Infeccbes Sexualmente
Transmissiveis) e aids (BRASIL, 2018a).

O municipio do Rio de Janeiro localiza-se no estado do Rio de Janeiro (RJ). E
a segunda metrépole do pais com uma area de 1224,56 kmz, dividida em quatro
regides geograficas comumente conhecidas como: Centro, Zona Norte, Zona Sul e
Zona Oeste (RIO DE JANEIRO, 2018).

Por entender que as RS variam e modificam-se de acordo com as diferentes
regides geogréficas, populacdo e meio social, foi definido no Projeto Integrado a
realizacdo da coleta de dados em CMS de diferentes regides geograficas do
municipio do Rio de Janeiro. Assim, dois CMS pesquisados estdo localizados na
zona sul, sendo um no bairro de Copacabana e outro no bairro do Catete, e um
situado na zona norte, no bairro da Tijuca (BRASIL, 2018a; RIO DE JANEIRO,
2018).

A escolha desses cenarios também se justifica por serem locais onde se
concentram a populacdo acometida pelo HIV/aids em acompanhamento terapéutico,
propiciando o encontro com os individuos para a coleta de dados. Trata-se de um
tipo de cenario importante de compartilhamento de saberes e experiéncias entre 0s
diversos atores sociais implicados na dinamica do enfrentamento do HIV e da

configuracdo de representacdes e praticas em relacao a aids.

3.3 Participantes do estudo

Compartilhamos da ideia de Chizzotti (1991) quando este expde que na
pesquisa qualitativa todas as pessoas que dela colaboram sdo reconhecidas como
participantes que elaboram conhecimentos e produzem praticas adequadas para
intervir nos problemas que identificam. Pressupfe-se que elas tém um conhecimento
pratico, de senso comum, e representacdes relativamente elaboradas que formam

uma concepcao de vida e orientam as suas praticas individuais.
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Dito isto, para este estudo, fizeram parte 180 pessoas vivendo com HIV em
acompanhamento nos CMS cenérios do estudo. A composi¢cao da amostra inicial
seguiu os parametros do projeto Integrado, sendo que a amostragem foi do tipo ndo
probabilistica, de conveniéncia, escolhida a partir de informacdes disponibilizadas
pelos centros de saude referentes ao quantitativo de clientes em seguimento
terapéutico. Na composicdo da amostra final selecionou-se os integrantes de forma
guantitativamente semelhante entre os diferentes CMS, ou seja, 60 em cada
cenario.

A escolha desses participantes se deu a partir do entendimento de que o
objeto de estudo seja relevante para esse grupo social, a ponto de ser apropriado na
vida cotidiana, abarcando um maior nimero de dimensdes representacionais sobre
0 objeto estudado pelo grupo.

Os critérios para a inclusdo foram: estar no servico no momento da coleta de
dados, aguardando consulta, informacdes ou exames, durante o periodo de coleta
de dados; ter idade maior ou igual a 18 anos; ter sorologia positiva para HIV; estar
em condicBes mentais que viabilizassem a participacdo no estudo; e que
concordassem em participar do mesmo mediante assinatura do Termo de
consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (ANEXO C).

Considerando a técnica de coleta de dados adotada para o estudo,
evocacOes livres de palavras, o quantitativo de participantes foi assim definido em
funcdo da obtencdo de uma amostragem qualitativa para a técnica, possibilitando

sua analise, como definida em Oliveira et al. (2005).

34 Coleta de dados

No presente Projeto foram utilizados os bancos de dados do Projeto
Integrado, autorizado pela Coordenadora do mesmo, referentes as variaveis
sociodemogréficas e clinicas e dos contetudos das evocacgles livres de palavras.
Assim sendo, serdo apresentados nesta secdo 0s instrumentos utilizados que

geraram os dados dos referidos bancos.
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Cabe esclarecer que a coleta de dados foi realizada por integrantes do Grupo
de Pesquisa, como mestrandos, doutorandos e bolsistas de iniciagdo cientifica no
periodo de abril a maio de 2016 com os participantes que se enquadraram nos
critérios de inclusdo estabelecidos pela pesquisa, ap0s o aceite e assinatura do
TCLE (ANEXO C).

3.4.1 Dados socioecondmicos e clinicos

Para a obtencédo desses dados, foi definido no Projeto Integrado o uso do
qguestionario de caracterizacdo socioeconbmica e clinica (ANEXO A), com o
propdsito de identificar os aspectos pessoais, econdmicos, sociais e, também,
alguns dados clinicos, de forma a se obter um panorama do grupo de participantes.
O questionario € um instrumento de coleta de dados, constituido por uma série
ordenada de perguntas que devem ser autopreenchidas por escrito e sem a
presenca do entrevistador (LAKATOS; MARCONI, 2016). Assim, apresenta um
conjunto de perguntas a respeito de uma ou mais variaveis que sao mensuradas
para analise dos dados (SAMPIERI; COLLADO; LUCIO, 2013).

As variaveis levantadas no questionario foram sexo, idade, bairro e cidade de
residéncia, escolaridade atual, ocupacéao atual, estado civil, renda pessoal, tempo do
diagnoéstico do HIV, tempo de uso da TARV (Terapia Antirretroviral), orientacao
religiosa, fonte de informacdo sobre HIV/aids, conhecimento sobre seu quadro de
saude, entre outros, contidas em 21 questdes. Foi atribuido pelo pesquisador um

cadigo de identificacdo, garantindo assim o anonimato do participante.

3.4.2 Técnica de evocacoes livres de palavras

O instrumento utilizado no contexto do Projeto Integrado foi um formulario
aplicado para a coleta de dados das evocacfes livres de palavras. A técnica de

associacao livre de palavras (evocacfes livres) busca apreender a percepcédo da
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realidade a partir de uma composicdo semantica preexistente, composi¢cdo esta
normalmente ndo s6 concreta, mas também imagética, organizada ao redor de
alguns elementos simbélicos simples (SA, 2002; OLIVEIRA, 2001).

Abric (1994a) considera a evocacao livre como uma técnica importante para
coletar os elementos constitutivos do conteddo de uma representacdo e ainda
enfatiza que o carater espontaneo e a dimensao projetiva dessa técnica de coleta de
dados permitem o acesso de forma mais rapida aos elementos que constituem o
universo semantico do objeto estudado.

A aplicacdo da técnica consistiu em explicar previamente sobre a atividade,
de forma individual. Na sequéncia, foi solicitado aos participantes que verbalizassem
cinco palavras ou expressées que lhes vinham & lembranca a partir do termo indutor
“aids”, sendo, entdo, registradas na ordem natural em que foram evocadas em
formulario préprio do estudo (ANEXO B).

Convém esclarecer, que 0 nimero de palavras ou expressfes produzidas
pelos individuos foi determinado previamente, ndo excedendo seis palavras, pois, a
partir de sete, o -carater espontaneo e natural das evocacdes livres ¢é
descaracterizado. Por outro lado, foi solicitado no minimo cinco palavras, pois um
namero inferior a este acarreta o risco de se obter uma quantidade de dados
insuficientes, podendo gerar um viés ao estudo e, consequentemente, influenciaria
no resultado final deste. Esses aspectos que foram observados seguiram a

recomendacéao de Oliveira et al. (2005).

35 Tratamento e andlise dos dados

3.5.1 Dados socioecondmicos e clinicos

Os dados referentes ao questionario sociodemografico e clinico foram
organizados numa planilha do software Excel, constituindo o banco de dados, e
analisados por meio da estatistica descritiva com o emprego do software Statistical

Package for the Social Sciences (SPSS), versao 2.0, que forneceu a frequéncia
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simples e relativa de cada variavel. Os resultados finais estdo apresentados em

tabelas.

3.5.2 Evocacoes livres e tratamento com EVOC

A analise do material coletado por meio da técnica de evocacoes livres foi
realizada com o auxilio do software denominado EVOC (Ensemble de programmes
permettant l'analyse des evocations), versdo 2005, desenvolvido por Verges
(Verges, 2006) que permite a organizacao das evocacdes produzidas de acordo com
as suas frequéncias e com a ordem de evocacédo. A técnica de analise consiste na
construcdo de um quadro de quatro casas, no qual se distribui as palavras evocadas
considerando os critérios de maior frequéncia e ordem média de evocacdes (SA,
2002; DANY; ABRIC, 2007).

Para o uso do EVOC 2005 foi necessaria a realizagdo de alguns
procedimentos especificos em cumprimento aos requisitos do referido programa,
conforme mencionado por Oliveira et al. (2005).

Assim sendo, foi realizada a padronizacdo e corre¢do ortografica preliminar
dos termos evocados, buscando-se preservacdo das evocacdes como dispostas
pelos participantes. Em seguida, foi realizada uma padronizacdo das palavras e dos
termos evocados, visando reduzir a dispersdo dos seus conteudos de forma que
possam ser reconhecidos pelo software como sinénimas, conforme sugerem Oliveira
et al. (2005).

Os termos homogeneizados e padronizados foram entdo substituidos no
corpus construido anteriormente com as evocacdes de todos os participantes e,
paralelamente, foi elaborado um dicionario de padronizagdo das evocacdes. Apos
esses procedimentos, foram criados, a partir do corpus geral, outros corpora, sendo
um para cada cenario do estudo e para algumas variaveis de interesse,
considerando a perspectiva de comparacéo das representacdes da aids intragrupo.

Para os procedimentos do EVOC, foram introduzidos o0s corpora no
programa, sendo um para cada analise, separadamente, que, ao final forneceu os

quadros de quatro casas por meio do cruzamento dos critérios de frequéncia e
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hierarquizacdo das evocacdes livres produzidas pelos participantes, conforme
mencionam Oliveira et al. (2005) e Sa (1996, 2002). Este, por sua vez, expressa o
conteudo e a estrutura das representacfes sociais para dado objeto de estudo. Foi
utilizado da construcdo desses quadrantes para a comparacdo e analise de
possiveis semelhancas e diferencas entre duas representacdes sociais intragrupo.

A configuragdo do Quadro de Quatro Casas, de acordo com Oliveira et al.
(2005) e Sa (1996, 2002), se deu do seguinte modo: apenas 0s termos com
frequéncia maior ou igual a frequéncia minima estabelecida pelo pesquisador foram
dispostos na estrutura representacional.

Os elementos com frequéncia maior ou igual a frequéncia média e com valor
da ordem média de evocac¢bes (OME) inferior ao da média das OME figuram no
guadrante superior esquerdo do quadro (Figural). Aqueles com frequéncia menor
qgue a frequéncia média e, no entanto, com a OME menor que a média das ordens
médias de evocacdes, se localiza no quadrante inferior esquerdo.

Os termos com frequéncia maior que a frequéncia média e com OME maior
gue a média das ordens médias de evocacdes, tem lugar no quadrante superior
direito. Por fim, aqueles com frequéncia menor que a frequéncia média e ordem
meédia de evocacdo maior que a média das ordens médias de evocacdes, localizam-
se no quadrante inferior direito. Os dois quadrantes a direita comportam palavras
gue apresentam menor prontiddo de evocagdo e maiores ou menores frequéncias,
sendo denominadas de primeira e segunda periferia. Esta organizacdo esta

representada na Figura 3 a sequir.

Figura 3- Esquema de elementos de um Quadro de Quatro Casas. Rio de Janeiro,
2019
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A interpretacdo dos dados da analise das evocacoes livres se deu com base
nos pressupostos tedricos da Teoria do Nucleo Central, conforme proposta por Abric
(2000; 2003). Nesta abordagem, a combinacdo dos critérios frequéncia e ordem
média de importancia de cada termo possibilita um levantamento daqueles que,
provavelmente, pertencem ao nudcleo central da representacdo, por seu carater
prototipico ou, de outro modo, sua saliéncia, conforme menciona Sa (1996,2002).

No Quadro de Quatro Casas, 0s elementos que, possivelmente, compdem o
ndacleo central da representacdo encontram-se no quadrante superior esquerdo,
pois, como descrito anteriormente, contemplam os dois critérios em questao.
Conforme menciona Abric (2003b), nem tudo que se encontra nesse quadrante é
central, porém, dado o carater aproximativo da técnica, alguns elementos presentes
na primeira periferia podem ser centrais na representacdo também.

Segundo Oliveira (2013), o quadrante inferior esquerdo corresponde a
denominada zona de contraste. Nele ficam os elementos com baixa frequéncia, mas
considerados importantes pelos participantes por serem prontamente evocadas,
podendo revelar elementos que apontam para a existéncia de um subgrupo na
populacdo estudada com uma representacédo distinta do grupo geral. Pode, também,
se constituir como um complemento da primeira periferia (Oliveira et al., 2005; Abric,
2003b).

O quadrante superior direito representa a primeira periferia, onde ficam
localizados o0s elementos periféricos mais importantes da representacdo. No
quadrante inferior direito estd a segunda periferia da representagdo, a qual se
constitui pelos elementos menos frequentes e menos importantes para a
determinacdo do significado da representacao (ABRIC, 2003b; OLIVEIRA et al.,
2005).

Neste estudo, suscita-se na analise do quadro de quatro casas o0 conceito de
desvio padréo para discutir a movimentagcao de alguns termos dentre os quadrantes.
Desvio padrdo, assim como a variancia e o coeficiente de variacdo, € uma medida
de dispersdo. As medidas de dispersdo, também chamadas de variabilidade,
fornecem um valor que quantifica a distancia dos valores em torno do valor central,
ou seja, sdo utilizadas para verificar se existe grande ou pequena variabilidade de
valores no conjunto de dados (BATTISTI; BATTISTI, 2008). Assim, utilizamos o

desvio padrdo acompanhando a média, pois esta fornece um valor central e o desvio
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padrao a dispersdo em torno desse valor central (PINHEIRO et al., 2012). Esse tipo
de analise foi inaugurada pela da Prof.2 Denize Cristina de Oliveira na ocasiao de
reunido do grupo de pesquisa em 4 de julho de 2019 na Faculdade de Enfermagem
da UERJ.

Assim sendo, os dados provenientes das evocacOes livres de palavras
permitiram, também, o desenvolvimento de outra técnica de analise de dados,
também relacionada a teoria do nucleo central das representacdes sociais, a partir

da andlise prototipica, denominada andlise de similitude, descrita a seguir.

3.5.3 Anélise de Similitude

Tendo em vista que a técnica do Quadro de Quatro Casas, de Verges,
fornece uma primeira indicacdo dos conteudos centrais da representacao social,
pretendeu-se utilizar outra técnica que deu uma segunda indicacdo dessa
centralidade, denominada técnica de analise de similitude.

As origens da andlise de similitude (ADS) remontam aos anos 60, quando
Claude Flament teve a preocupacédo de associar psicologia social e formalizacdo. Ao
combinar sua pratica de andlise estatistica e as possibilidades abertas pela
matematica, ele inventa a analise de similitude. Esta € uma técnica baseada na
teoria dos grafos, usada intencionalmente para descrever representacdes sociais
com base em questionarios de pesquisa (FLAMENT, 1962; FLAMENT, 1981,
VERGES; BOURICHE, 2001). O objetivo das ADS é estudar a proximidade e as
relacdes entre os elementos de um conjunto.

Desse modo, ao abordar a relacdo entre a andalise de similitude e a teoria das

representagdes sociais, Bouriche (2003, p.222) afirma que:

[...] uma representacdo social é constituida de determinados elementos
selecionados, porque sdo préximos a um objeto especifico pesquisado.
Contudo, a representacdo ndo seria, somente, a operacao de apropriagdo
ou supressédo de elementos, mas, fundamentalmente, uma organiza¢gdo, um
conjunto de relacdes entre 0S mesmos.

A andlise de similitude por coocorréncia € um procedimento utilizado na

perspectiva estrutural do estudo de representagcées sociais para averiguacdo da
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“‘quantidade de lacos ou conexdes que um dado elemento mantenha com outros
elementos da representacédo” (SA, 1996, p.123). E assumida como um segundo
indicador dos provaveis termos participantes do nucleo central.

Apos a definicdo dos indices de similitude entre as cogni¢des relacionadas ao
objeto de representacdo social analisado, procedeu-se a construcdo da denominada
arvore maxima, cujo principio subjacente refere-se a teoria dos grafos (Moliner,
1994).

No presente estudo, o corpus para a efetivacdo da andlise de similitude
correspondeu ao conjunto das evocacles livres de palavras produzidas pelos
participantes, como desenvolvido por Pecora (2007) e Pecora e Sa (2008). Assim,
foram considerados para a construcado da matriz de similitude e, por conseguinte, da
arvore maxima, apenas o0s elementos que figuraram no quadro de quatro casas com
base na andlise prévia com o auxilio do software EVOC 2005.

Assim, para o célculo do indice de similitude, foi identificado o niamero de
coocorréncias somente entre aqueles elementos que figuraram no quadro de quatro
casas do corpus geral de evocagOes produzidas pelos participantes. Foram
considerados vdlidos, nesta etapa, apenas os dados dos participantes que
evocaram, ao menos, dois termos do referido quadro, sendo, deste modo, elaborada
a matriz de similitude. A operacdo matematica para o calculo do indice de similitude,
propriamente dito, consiste em dividir o nimero de coocorréncias identificados entre
cada par de itens pelo numero total de participantes em que as mesmas se fizerem
presentes nas evocacoes livres (PECORA, 2007).

Tal como descrito anteriormente, foi possivel elaborar a arvore maxima
representando a conexidade das cogni¢cdes relacionadas aos objetos de
representacéo, definida por Doise (1992) como um grafo conexo e sem ciclos em
gue o conjunto das cognicdes relativas ao objeto de representacdo social estudado
estabelece conexdes, entretanto, inexistindo mais de um caminho de um a outro
componente.

As etapas para a constru¢cdo da Arvore Maxima seguiram as seguintes
ordens:

a) 1° etapa: Verificar a coocorréncia das palavras (APENDICE F)

b) 2° etapa: Montar a tabela de coocorréncia (APENDICE G)

c) 3° etapa: Calculo do indice de similitude e aplicacdo da formula:
Similitude = Eg/ n
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d) 4° etapa: Montar a tabela de similitude (APENDICE H)
e) 5° etapa: Construcéo da Arvore Maxima iniciando pelas ligacdes do

maior valor de similitude

3.6 Aspectos Eticos da pesquisa

Os aspectos éticos e legais foram observados em respeito a Resolugéo
466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS), que versa sobre pesquisa com
seres humanos no Brasil, assegurando sigilo e dificultando a identificacdo dos
participantes. A coleta de dados ocorreu apds a submissdo do Projeto Integrado na
Plataforma Brasil e aprovacdo do mesmo pelo Comité de Etica da SMS do Rio de
Janeiro (ANEXO D).

Foi oferecido um TCLE (ANEXO C) em duas vias para assinatura dos
participantes: uma via para o pesquisador, e outra para o participante do estudo.
Este TCLE continha informacGes sobre os objetivos da pesquisa, a garantia de
anonimato de seus depoimentos, 0s eventuais riscos da pesquisa conforme
pontuado na parte referente a coleta de dados e as informacdes e contatos do
pesquisador responsavel pela pesquisa, para referéncias em caso de ddvidas ou
interesse do participante.

Os possiveis riscos desta pesquisa relacionaram-se a desconfortos de ordem
psicologica que porventura ocorreram durante a entrevista. A aprovacao do presente
estudo apoiou-se no parecer do Comité de Etica em Pesquisa do Projeto Integrado,
aprovado sob o nimero do protocolo do CAAE 47411315.7.3001.5279 e parecer
namero 1.441.788.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

O pensamento é por natureza
comunicativo. Considerar o
pensamento na cabeca de um so é
priva-lo de tudo o que o torna vivo e
importante para as pessoas.

Serge Moscovici

4.1 Analise descritiva dos participantes

Neste capitulo sera apresentado um conjunto de variaveis importantes para a
compreensao do grupo de participantes que compds o0 estudo, que possibilitou
melhor contextualizacdo dos resultados. A analise dos dados referentes ao
guestionario socioeconémico visa tratar de questfes relativas ao dia a dia desse
grupo. Participaram desse estudo 180 pessoas vivendo com HIV que realizam seu
acompanhamento em trés centros de saude municipal da cidade do Rio de Janeiro,
RJ. Assim, com a analise dos dados atinentes ao contexto saude-doenca, pretende-
se cuidar do modo de transmissao, temporalidade e aspectos basicos do
autocuidado com a saude.

De forma geral, a andlise da distribuicdo dos participantes pode ser descrita
da seguinte forma: verifica-se uma concentracao de individuos do sexo masculino,
com 147 (81,7%) do total entrevistado, na faixa etaria de 39 a 59 anos (53,8%), com
ensino médio (50,6%) e se encontravam empregados (71,6%) durante o periodo das
entrevistas, residindo com familiares (59,4%), em uso de TARV (95,6%) e

assintomaticos (93,9%). Detalha-se o perfil do grupo a seguir.

4.1.1 Dados socioecondmicos

A andlise da distribuicdo dos participantes do estudo por sexo mostra uma

concentracdo de individuos do sexo masculino com 81,7% (n=147) do quantitativo
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total de entrevistados, enquanto 18,3% (n=33) sdo do sexo feminino (Tabela 1).

Apesar do numero elevado de homens participantes no estudo ndo houve
uma intencionalidade dessa distribuicdo, sendo a razdo de homens encontrada na
amostra em guestdo, maior do que as meédias das populacdes nacional e regional. A
razdo de sexos no grupo estudado é de 4,4 (M:F), 44 homens para cada dez

mulheres.

Tabela 1 - Distribuicdo dos participantes de acordo com o sexo. Rio de Janeiro,

Brasil, 2017
Copacabana Catete Tijuca Total
Sexo f % f % f % f %
Masculino 48 80,0 52 86,7 47 78,3 147 81,7
Feminino 12 20,0 8 13,3 13 21,7 33 18,3
Total 60 100,0 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Fonte: a autora, 2019.

O mais recente boletim epidemioldgico sobre HIV/aids de 2019 apresenta 0s
casos de infeccéo pelo HIV no periodo de 2007 a junho de 2019, por sexo. Nesse
periodo, foi notificado 207.207 (69,0%) casos em homens e 93.220 (31,0%) casos
em mulheres. A razdo de sexos para o ano de 2018, sem considerar gestantes, foi
de 2,6 (M:F), ou seja, 26 homens para cada dez mulheres (BRASIL, 2019).

Tal distribuicéo reflete 0 panorama atual da aids, que é, também, o mesmo do
inicio da epidemia, quando o maior numero de casos de aids era em homens. Desde
1980 até junho de 2018 foram registrados, no Brasil, 606,936 (65,5%) casos em
homens e 319.682 (34,5%) em mulheres. A partir de 2010, observou-se uma
reducdo gradual dos casos de aids em mulheres e um aumento nos casos em
homens, refletindo-se na razao de sexos, que passou a ser de 23 casos de aids em
homens para cada dez em mulheres em 2017, razdo que se manteve em 2018
(BRASIL, 2019).

No que se refere a orientagcdo sexual, cujos resultados s&o observados na
Tabela 2, 110 (61,1%) individuos responderam que sao homossexuais ou
bissexuais, 70 (38,8%) responderam que sao heterossexuais.

O Ministério da Saude, por meio do Plano Nacional de Enfrentamento de aids
e das DST entre Gays, HSH e Travestis (BRASIL, 2008) aponta maior
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vulnerabilidade ao HIV para gays e bissexuais masculinos, e associa essa condi¢cdo
diretamente as homofobias e segregacédo a qual estdo expostos, especialmente os
mais jovens. A impossibilidade de manifestar sua orientacdo sexual no interior da
familia e nos locais publicos define para os gays o destino do exercicio clandestino
da sexualidade. Essa situacao os leva a frequentar lugares e situagdes desprovidos

de condi¢Bes favoraveis a prevencao de doencas (BRASIL, 2013b).

Tabela 2 - Distribuicdo dos participantes de acordo com a orientacao sexual. Rio de
Janeiro, Brasil, 2017

Copacabana Catete Tijuca Total
Orientacdo Sexual f % f % f % f %
Heterossexual 23 38,3 22 36,7 25 41,7 70 38,8

Homossexual/bissexual 37 61,7 38 63,3 35 58,3 110 61,1

Total 60 1000 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Fonte: a autora, 2019.

Diante desse perfil, se faz importante ressaltar que a vulnerabilidade da
populacdo LGBT+ (Iésbicas, gay, bissexuais, travestis e transexuais) e seu acesso
precario aos servicos de salde sdo desafios postos, apesar das recentes conquistas
no ambito das politicas publicas (BRASIL, 2013b). O afastamento das unidades de
assisténcia € reflexo de diversos obstaculos como discriminacdo, constrangimento,
preconceito, estigma e falta de treinamento profissional adequado para o
atendimento a esses individuos.

A heteronormatividade institucional, ou seja, a presuncdo da
heterossexualidade como regra, tem efeitos deletérios sobre o acolhimento e o
processo de cuidado da populacdo LGBT+ (ALBUQUERQUE et al., 2013). Assim, a
sensibilizacdo e qualificacdo dos profissionais acerca das especificidades LGBT+
sdo fundamentais para garantir o efetivo cumprimento do direito a saude (MELLO et
al., 2011).

Em relacdo a faixa etaria, pode-se observar na Tabela 3 uma maior
guantidade de pessoas na faixa etaria de 39 a 59 anos (n=97) 53,8%, seguida,
respectivamente, dos participantes com idade entre 18 e 38 anos (n=70) 38,8% e 30

anos ou mais (n=13) 7,2%.



79

Tabela 3 - Distribuicdo dos participantes quanto a faixa etaria. Rio de Janeiro, Brasil,

2017
Copacabana Catete Tijuca Total
Faixa Etéaria f % f % f % f %
18 a 38 anos 20 33,3 31 517 19 317 70 38,8
39 a 59 anos 36 60,0 25 417 36 60,0 97 53,8
60 anos e mais 4 6,7 4 6,7 5 8,3 13 7,2
Total 60 1000 60 100,0 60 100,0 180 100

Fonte: a autora, 2019.

Observa-se que a distribuicdo dos participantes com mais de 60 anos faz
supor que a minoria dos participantes estava na faixa etaria de 24 anos na década
de 1980, pressupondo que poucos vivenciaram o comeco da aids no Brasil.

Dados do Boletim Epidemiolégico HIV/aids (BRASIL, 2019) mostram que a maior
concentracdo dos casos de aids no Brasil esta nos individuos entre 25 a 29 anos
(18,9%) de ambos os sexos, seguido de individuos entre 20 a 24 anos (17,9%) e 30

a 34 anos (15,8%) o que corresponde em partes aos dados encontrados.

Tabela 4 - Distribuicdo dos participantes quanto a cidade onde mora. Rio de Janeiro,

Brasil, 2017
Copacabana Catete Tijuca Total
Locallz_agao de f % f % f % f %
moradia
Rio de Janeiro 53 83,3 55 91,7 55 91,7 163 90,6
Outros 7 11,7 5 8,3 5 8,3 17 9,4
Total 60 100,0 60 100,0 60 100,0 180 100

Fonte: a autora, 2019.

Neste mesmo Boletim, podemos observar as faixas etarias de forma
agrupadas de modo a facilitar a comparacdo com os dados desta pesquisa:
individuos de 20 a 39 anos (65,1%), 40 a 59 anos (21,4%) e 60 anos e mais (3,1%).
Percebe-se que nesta pesquisa a faixa etaria com maior concentragdo de casos é

distinta a concentracdo no Brasil. Infere-se que por serem o0s bairros de
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Copacabana, Lagoa e Tijuca os trés bairros que concentram o maior percentual de
idosos (+60 anos) entre os bairros do municipio pelo Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica (IBGE, 2010), decorre uma possivel causa para distincdo dos
resultados.

De acordo com a tabela 4, a distribuicdo dos participantes quanto ao local de
moradia concentra-se a grande maioria, com 90,6%, no municipio do Rio de Janeiro.

No que se refere a escolaridade, observa-se que a maioria dos participantes
possui ensino médio, sendo esses 50,6% (n=91), seguido por ensino superior com
32,7% (n=59) e ensino fundamental com 16,7% (n=30), dados estes, observaveis na
Tabela 5. Esse resultado reflete um bom nivel educacional na popula¢cédo do estudo,
0 que possivelmente atua como um fator positivo para a compreensao sobre a
doenca e seu enfrentamento.

O estudo de Reis et al. (2011) pontua que escolaridade de nivel superior ou
médio completo provavelmente favorece o maior acesso as informacgfes sobre
HIV/aids e também pode proporcionar melhores recursos para a convivéncia com a

situacao sorolégica.

Tabela 5 - Distribuicdo dos participantes quanto a formacéo escolar. Rio de Janeiro,

Brasil, 2017
Copacabana Catete Tijuca Total
Nivel de escolaridade f % f % f % f %
Ensino fundamental 13 21,7 6 10 11 18,3 30 16,7
Ensino médio 28 46,7 29 483 34 56,7 91 50,6
Ensino superior 19 31,7 25 417 15 25 59 32,7
Total 60 1000 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Fonte: a autora, 2019

Segundo o Boletim Epidemiolégico, no periodo de 2007 a junho de 2018, no
gue se refere a escolaridade, verificou-se um elevado percentual de casos ignorados
(25,5%) nas respostas para o SINAN. Dos respondidos, a maior parte possuia
ensino meédio completo, representando 20,7% do total, em seguida os com
escolaridade fundamental incompleta (52 a 82 série) com 12,1% (BRASIL, 2019).

A Tabela 6, referente a situacdo de trabalho, mostra que a maioria dos

participantes estava empregado/trabalhando, correspondendo a 71,6% (n=129),
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representando mais que a metade do grupo. Os outros 28,3% estavam divididos

entre desempregado com 15,0% (n=27) e aposentados ou outros com 13,3% (n=24).

hY

Tabela 6 — Distribuicdo dos participantes quanto a situacdo de trabalho. Rio de
Janeiro, Brasil, 2017

Copacabana Catete Tijuca Total
Situacao de emprego f % f % f % f %
Aposentado/outros 6 10 9 15 9 15 24 13,3
Desempregado 13 21,7 7 11,7 7 11,7 27 151
Empregado/Trabalhando 41 68,3 44 73,3 44 733 129 71,6
Total 60 1000 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Fonte: a autora, 2019

Em relacdo a renda pessoal dos participantes, a Tabela 7 demonstra que as
rendas mais frequentes referidas entre os entrevistados sao aquelas na faixa de
2001 reais ou mais, contendo 40,0% (n=72). Pessoa com renda de 1001 até 2000
reais aparecem com 32,2% (n=58), seguido de participantes com renda até 1000
reais, 27,8% (n=50). Somente no cenario de Copacabana se equiparou pessoas que
recebiam até 1000 reais com as que recebiam 2001 reais ou mais.

Nesse trabalho, esta variavel pode ser correlacionada ao maior nimero de
pessoas que possuem algum vinculo empregaticio, assim como por possuirem
ensino médio ou superior completo. Um outro aspecto refere-se a localizacdo das
unidades cenarios de pesquisa, por estarem situados entre os 26 bairros com

melhores IDH (indice de Desenvolvimento Humano) do municipio do Rio de Janeiro.

Tabela 7 — Distribuicdo dos participantes quanto a renda pessoal. Rio de Janeiro,

Brasil, 2017
Copacabana Catete Tijuca Total

Rer_lda pessoal em f % f % f % f %
reais

Até 1000 reais 22 36,7 12 20 16 26,7 50 27,8
De 1001 até 2000 reais 16 26,7 20 333 22 36,7 58 322
2001 reais ou mais 22 36,7 28 46,7 22 36,7 72 40,0
Total 60 100,0 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Fonte: a autora, 2019
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Na tabela 8, percebe-se que a maioria dos participantes mora com a familia,
correspondendo a 59,4% (n=107), e que 34,4% (n=62) moram sozinhos. Somente
6,1% (n=11) responderam que moram com amigos. Este dado mostra-se relevante
na medida em que residir no nucleo familiar ou com alguma outra pessoa fora deste
contexto propicia acolhimento e seguranca para o enfrentamento das questdes que

se colocam no viver com HIV.

Tabela 8 — Distribuicdo dos participantes quanto a pessoa com quem reside. Rio de
Janeiro, Brasil, 2017

Copacabana Catete Tijuca Total
Com quem reside f % f % f % f %
Amigos 7 11,7 3 5 1 1,7 11 6,1
Sozinho 25 41,7 18 30 19 31,7 62 344
Familia 28 46,7 39 65 40 66,7 107 594
Total 60 1000 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Fonte: a autora, 2019

Analisando o estado marital na Tabela 9, hd um equilibrio entre os
participantes que declaram algum tipo de relacdo fixa, correspondendo a 49,4%

(n=89) e aqueles que declaram néo ter qualquer tipo de relacao fixa, 50,6% (n=91).

Tabela 9 — Distribuicdo dos participantes quanto ao estado marital. Rio de Janeiro,
Brasil, 2017

Copacabana Catete Tijuca Total

Estado marital f % f % f % f %

Tem companheiro (a)/
casado (a)/ uniao 29 48,3 32 53,3 28 46,7 89 494

estavel/namorado (a)

Nao tem companheiro 5, 57 95 467 32 533 91 506
(a) fixo ou namorado (a)

Total 60 1000 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Fonte: a autora, 2019

Convém destacar que esta € uma variavel importante para o objeto de

estudo, considerando o aumento significativo do nimero de mulheres casadas que
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foram infectadas pelo HIV por meio de relacbes com o proprio parceiro nos ultimos
anos, considerando que 33% dos participantes sdo mulheres.

Por outro lado, embora a maioria ndo tenha companheiro, ndo significa que
residam sozinhos, considerando os resultados da tabela anterior. Ha também que se
pontuar que viver com HIV é colocado como um fator restritivo ao estabelecimento
de relacionamentos afetivos por parte deste segmento da populacéo.

Quanto a distribuicdo dos participantes segundo a espiritualidade ou vinculo
religioso, a Tabela 10 mostra que a maioria 37,8% (n=68) se declarou como
evangélico ou outras religides. Na sequéncia, 32,2% (n=58) participantes afirmam
serem catodlicos, e a minoria com 30,0% (n=54), declaram nao ter religido
demonstrando a importancia da religiosidade ou espiritualidade como fontes de
suporte social para esse grupo. O estudo de Hipdlito (2016) afirma que a

espiritualidade é um fator positivo que influencia nos fatores referentes a QV.

Tabela 10 — DistribuicAo dos participantes quanto a espiritualidade ou vinculo
religioso. Rio de Janeiro, Brasil, 2017

Copacabana Catete Tijuca Total
Espiritualidade f % f % f % f %
Nao tem religido 21 350 21 350 12 20,0 54 30,0
Catolicos 21 350 20 333 17 28,3 58 322

Evangélicos e outras
religides
Total 60 100,0 60 100,0 60 100,0 180 100,0

18 30,0 19 31,7 31 51,7 68 37,8

Fonte: a autora, 2019

No que se relaciona as principais fontes utilizadas para acesso a informacgéo
sobre HIV/aids (Tabela 11), 35,0% (n=63) indicam o meio social, seguida por 34,4%
(n=62) no meio cientifico ou com profissionais de saude e 30,6% (n=55) em sites em
geral conforme observado na Tabela 11. Neste estudo compde 0 meio social a
televisdo, jornal, revistas, livros em geral e conversa com amigos, colegas ou
conhecidos.

Segundo Jodelet (2001), representacdo social € uma forma de conhecimento
elaborada socialmente e partiihada entre as pessoas, que converge para a
construcdo de uma realidade comum a um grupo social e possui um objetivo pratico.

Abric (2001) defende que as representacdes explicam a realidade, orientam praticas
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sociais e justificam tomadas de posicdo depois que elas foram tomadas, além de
definirem a identidade dos grupos.

Assim sendo, para este grupo pesquisado os dados revelam que o0s
participantes tém nos meios sociais e cientificos, servicos de saude e profissionais
da saude as fontes mais acessadas e mostra ainda o papel que estas fontes podem

contribuir para a construcao da RS entre essas pessoas.

Tabela 11 - Distribuicdo dos participantes de acordo com as principais fontes de
informacdes sobre HIV/aids. Rio de Janeiro, Brasil, 2017

Copacabana Catete Tijuca Total
Prmmpal ~fonte de f % f % f % f %
informagdes
Sites em geral 19 31,7 20 333 16 26,7 55 30,6

Meio cientifico/

S . 20 333 20 333 22 36,7 62 344
profissionais de saude

Meio social 21 35,0 20 333 22 36,7 63 350
Total 60 1000 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Fonte: a autora, 2019

A terceira principal fonte de informacéo citada pelo grupo séao sites em geral
na internet. Este dado acompanha a expansdo do acesso a internet como meio de
comunicacdo que alcanca todas as esferas da sociedade. A internet possui um
importante papel para as pessoas que vivem com HIV por serem mais do que fonte
de informacgdes, mas também por integrar redes sociais de apoio a esta parcela da
sociedade. Pode-se destacar que € em meio virtual também que varias fontes

cientificas, protocolos e manuais técnicos estao disponibilizados.

4.1.2 Dados atinentes ao contexto clinico

No que diz respeito a variavel tempo de diagndstico, verifica-se na Tabela 12
que houve uma distribuicdo equilibrada entre os participantes. Cerca de 37,2%
(n=67) referiram tempo de diagnostico de até 6 anos, seguido pelos periodos de 6 a

14 anos antes do ano da pesquisa com 34,4% (n=62) e os participantes com mais
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de 14 anos de tempo de diagndstico sendo 28,3% (n=51) cada um. Essas

informagdes permitem evidenciar a temporalidade de convivéncia com a doenca.

Tabela 12 — Distribuicdo dos participantes quanto ao tempo de diagndstico. Rio de
Janeiro, Brasil, 2017

Copacabana Catete Tijuca Total
Tempo de diagnostico f % f % f % f %
Até 6 anos 20 333 29 483 22 36,7 67 372
De 6 a 14 anos 19 31,7 19 31,7 16 26,7 62 344
Mais de 14 anos 21 35,0 12 20,0 22 36,7 51 283
Total 60 100,0 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Fonte: a autora, 2019

Considerando-se os ultimos dez anos, o boletim epidemiol6gico mostra que a
taxa de deteccdo da aids em homens apresentou aumento entre 2007 e 2011.
Manteve-se estavel até 2013, quando voltou a cair. Em 2018, a deteccdo da aids
entre homens foi de 25,2 casos a cada 100.000 habitantes. Entre as mulheres,
observou-se uma tendéncia de queda dessa taxa nos ultimos dez anos, que passou
de 17,0 casos/100mil habitantes em 2008, para 10,5 em 2018, ou seja, reducéo de
38,2% (BRASIL, 2019).

Quanto ao modo de infec¢cdo do HIV, a Tabela 13 mostra que a maior parte
dos participantes, que corresponde a 85,6% (n=154), declarou que adquiriu o virus
por via sexual. Destes, 55,0% (n=99) afirmaram que adquiriram o virus atraves de
sexo homossexual ou homens que fazem sexo com homens (HSH) e 30,5% (n=55)
de sexo heterossexual ou estupro. A transmissao por via sanguinea apareceu com
13,9% (n=25) e a através de drogas injetaveis (UDI), pouco expressiva, com apenas
0,6% (n=1), dados estes consoantes ao do Boletim Epidemioldgico de 2019.

Segundo o boletim, epidemiolégico do Programa de IST/aids, em todas as
regides, a principal vida de transmissédo entre homens e mulheres com mais de 13
anos de idade foi a via sexual. Entre os homens, no ano de 2018, as regides
Sudeste e Centro-Oeste apresentaram predominio da categoria de exposicdo de
homo/bissexual, 46,5% e 42,8% respectivamente, enquanto nas demais regides o
predominio foi heterossexual (BRASIL, 2019).
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Tabela 13 — Distribuicdo dos participantes quanto a forma de infeccdo. Rio de

Janeiro, Brasil, 2017

Copacabana Catete Tijuca Total

Modo de infecgao f % f % f % f %
Drogas 1 1,7 - - - - 1 0,6
Via sanguinea 5 8,3 10 16,7 10 16,7 25 13,9
Contato 17 283 15 25 23 383 55 305
heterossexual/estupro
HSH/contato 37 61,7 35 583 27 45 99 550
homossexual
Total 60 1000 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Fonte: a autora, 2019

Acerca da categoria de UDI, a propor¢cdo de usuario de UDI vem diminuindo
ao longo dos anos em todo o Brasil, representando 2,4% dos casos entre homens e
1,5% dos casos entre mulheres no ano de 2018 (BRASIL, 2019).

Quanto aos participantes que estavam fazendo uso de TARV, a Tabela 14
apresenta que 95,6% (n=172) declararam fazer uso de medicacdo, enquanto que a

minoria 4,4% (n=8) afirmou néo o fazer.

Tabela 14 — Distribuicdo dos participantes quanto ao uso de TARV. Rio de Janeiro,

Brasil, 2017
Copacabana Catete Tijuca Total
Uso da TARV f % f % f % f %
Nao 2 3,3 5 8,3 1 1,7 8 4.4
Sim 58 96,7 55 91,7 59 98,3 172 95,6
Total 60 100,0 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Fonte: a autora, 2019

Tais resultados validam a recomendacdo do protocolo clinico e diretrizes
terapéuticas para manejo da infeccdo pelo HIV em adultos do Ministério da Saude
(BRASIL, 2018c) de inicio imediato da TARV para todas as pessoas vivendo com
HIV independentemente do seu estagio clinico e/ou imunolégico. Ademais, se
aproximam da meta 90-90-90, reconhecida pelo JOINT UNITED NATIONS
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PROGRAMME ON HIV/AIDS (2017), o qual estabelece que até 2020: 90% das
pessoas vivendo com HIV serdo diagnosticadas, 90% receberdo TARV
ininterruptamente e 90% em uso de TARYV terdo supressao viral.

Em relacdo ao tempo de uso da TARV, observa-se na Tabela 15 que a
maioria declarou tempo de inicio até 4 anos, 35,6% (n=64), seguido bem de perto
por uso a partir de 4 a 11 anos, 33,9% (n=61), sucessivamente de 26,1% (n=47) que
afirmaram fazer uso ha mais de 11 anos. Participantes que ndo usam TARV ou néo

responderam correspondem a 4,4% (n=8) dos participantes.

Tabela 15 - Distribuicdo dos participantes quanto ao tempo de inicio do uso da
TARV. Rio de Janeiro, Brasil, 2017

Copacabana Catete Tijuca Total
$2r|230 de uso da ; % f % f % f %
Nao usam TARV ou nao 5 3.3 5 8.3 1 17 8 4.4
responderam
Até 4 anos 17 28,3 29 48,3 18 30,0 64 356
A partir de 4 a 11 anos 23 38,3 12 2000 26 43,3 61 339
A partir de 11 anos 18 30,3 14 23,3 15 250 47 26,1
Total 60 100,0 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Fonte: a autora, 2019

Importante frisar que o uso da TARV contribui de forma bastante significativa
para a diminuicdo da mortalidade e da morbidade entre as pessoas vivendo com
HIV, sendo a adesao ao uso da medicagcdo um dos fatores que podem influenciar de
forma positiva a qualidade de vida dessa populacdo (BRASIL, 2018c).

Em relacéo ao estagio atual dos sintomas, a Tabela 16 evidencia que 93,9%
(169), ou seja, a grande maioria dos participantes, declarou estar sem sintomas,

enquanto 6,1% (n=11) declararam apresentar sintomas.
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Tabela 16 — Distribuicdo dos participantes quanto estagio atual dos sintomas. Rio de
Janeiro, Brasil, 2017

Copacabana Catete Tijuca Total
Estagio atual f % f % f % f %
Sem sintomas 56 93,3 58 96,7 55 91,7 169 93,9
Com sintomas 4 6,7 2 3,3 5 83 11 6,1
Total 60 100,0 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Fonte: a autora, 2019

A tabela 17 demonstra a presenca ou nao de alteragdes por causa do uso da
TARV. Temos entdo um equilibrio ja que 49,4% (n=85) dos participantes
responderam que nado tem/teve alteracdes e 50,5% (n=87) referiram a presenca de

alteracdes em sua historia de vida causada pelo uso das medicacoées.

Tabela 17 — Distribuicdo dos participantes quanto alteracées em consequéncia do
uso dos antirretrovirais. Rio de Janeiro, Brasil, 2017

Copacabana Catete Tijuca Total
Alteracdo TARV f % f % f % f %

Nao tem ou teve 27 45 31 517 27 45 85 494

alteracoes

Tem ou teve alteragcbes 31 51,7 24 40 32 533 87 505
Total 58 96,7 55 91,7 59 98,3 172 955
Sistema Omisso 2 3,3 5 8,3 1 1,7 8 4,5
Total 60 1000 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Fonte: a autora, 2019

Cabe salientar que os beneficios globais da supressao viral e a melhora na
funcdo imunologica como resultado da TARV superam largamente 0S riscos
associados aos efeitos adversos de alguns ARV. Os novos esquemas de ARV estéao
associados a menos efeitos adversos graves ou intoleraveis que os esquemas
utilizados no passado, e as descontinuidades do tratamento tém sido menos
frequentes segundo protocolo mais recente do MS (BRASIL, 2018c).

No que concerne ao uso de preservativo, a Tabela 18 evidencia que a maioria
dos participantes 55,0% (n=99) referiu uso de preservativo sempre e que 37,8%

(n=68) afirmaram usar as vezes ou nunca 6,1% (11). Esses dados dizem muito
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sobre a manutencdo de um padrdo de comportamento que induz a maior

vulnerabilidade, mesmo depois de quase 40 anos da epidemia.

Tabela 18 — Distribuicdo dos participantes quanto ao uso de preservativo nas
relacbes sexuais. Rio de Janeiro, Brasil, 2017

Copacabana Catete Tijuca Total
Uso de preservativo f % f % f % f %
Nunca usa 4 6,6 3 50 4 66 11 6,1
As vezes usa 22 36,7 21 350 24 400 68 37,8
Sempre usa 34 56,7 35 583 31 51,7 99 550
N&o responderam - - 1 1,7 1 1,7 2 1,1
Total 60 100,0 60 100,0 60 100,0 180 100,0

Fonte: a autora, 2019

Segundo Valois (2012), no ambito pessoal, o cuidado associado ao HIV/aids
relaciona-se com a autoprotecdo atrelado a necessidade do uso do preservativo,
mesmo naquelas relacbes consideradas estaveis. Entretanto, apesar desse
entendimento, 0 n&o usou ou 0 uso esporadico do preservativo apresentam-se como
43,9% do relato da populacao estudada.

Uma pesquisa realizada por Oliveira (2011) revelou que os idosos infectados
pelo HIV ndo souberam informar como adquiriram a infeccdo e que as mulheres
idosas infectadas confiam em seus companheiros, mesmo nao sabendo identificar
outra fonte de infec¢cdo que ndo fossem as suas relagbes monogamicas.

Para Giacomozzi e Camargo (2006), em estudo no qual se avaliaram as
representacfes sociais sobre prevencdo da aids construidas por 20 mulheres com
relacionamento conjugal estavel, constatou que elas, no geral, ndo consideram o
risco de contrair o virus por via sexual por confiarem no seu parceiro. Elas referiram
gue o0 uso da camisinha com objetivo de protecéo ao HIV deve estar presente entre
solteiros sem relacionamento fixo, projetando o risco para outras pessoas que nao
compartilham das mesmas caracteristicas que as delas.

Assim, podemos inferir, que as pessoas em geral parecem nao levar em
conta que a prevencao ndo depende dos conhecimentos e atitudes dos homens ou

das mulheres, mas da forma como vivenciam a relacéo de género.
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4.2  Analises Prototipicas: a aids representada por pessoas vivendo com HIV

Neste capitulo sera apresentado o resultado relativo a estrutura
representacional do conjunto de participantes composto por pessoas que vivem com
HIV e que sdo atendidas nas trés unidades de saude escolhidas como campo de
pesquisa, correspondendo a toda amostra da pesquisa, que € de 180 participantes.

Na sequéncia sdo apresentadas as estruturas das representacdes sociais dos
participantes de cada unidade de saude, sendo 60 participantes em cada servico.

Assim sendo, serdo apresentados 4 quadros de quatro casas, referentes a:

a) representacao social da aids do grupo geral;

b) representacdo da aids dos participantes da unidade de salde do
Catete;

c) representacdo da aids dos participantes da unidade de saude de
Copacabana;

d) representacdo da aids dos participantes da unidade de saude da

Tijuca.

Os resultados estdo expostos de acordo com a Teoria das Representacbes
Sociais (TRS) em sua abordagem estrutural e, a vista disso, estdo descritos e
analisados a luz dos pressupostos da teoria do nucleo central (TCN). Conforme
Abric (2000), sobre a abordagem estrutural da TRS, a representacéo € formada por
um sistema interno duplo, que contém elementos centrais e periféricos, onde cada
parte tem um papel especifico e complementar da outra parte. A técnica de analise
apoiou-se na construcao de um quadro de quatro casas, no qual foram distribuidas
as palavras evocadas considerando os critérios de frequéncia e ordem média de
evocacdo (OME), com objetivo de demonstrar graficamente as palavras
pertencentes ao nucleo central e ao sistema periférico das representacdes sociais

dos grupos.
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4.2.1 Analise estrutural da representacao social da aids para pessoas vivendo com

HIV — grupo geral

No grupo geral, o resultado das evocagdes livres ao termo indutor “aids”,
compds um total de 831 palavras, sendo que destas 95 séo diferentes. Os pontos de
corte escolhidos para esta analise corresponderam a frequéncia minima de 12,
excluindo-se assim os termos evocados abaixo desta frequéncia, reduzindo para
502 o quantitativo de palavras evocadas analisadas. Desta forma, foi calculada a
frequéncia média que correspondeu a 24 e o programa definiu o rang médio de
evocacgOes 2,87, ajustado para 2,9.

A partir desses dados, apresentamos os resultados da analise prototipica no
quadro 2, através de duas coordenadas calculadas: a frequéncia no corpus do grupo
e a ordem média de evocacdo (OME). Advertimos que OME é o valor resultante de
uma média em que o valor 1 é atribuido para a resposta que é fornecida em primeiro
lugar, 2 para a segunda resposta fornecida pelo participante, e assim por diante
(ABRIC, 2003).

Nas palavras de Abric (2000, p. 1), “toda representagao € uma forma de visao
global e unitaria de um objeto, mas também de um sujeito”. A realidade reorganizada
pela representagéo possibilita a assimilagdo das “caracteristicas objetivas do objeto,
das experiéncias anteriores do sujeito e do seu sistema de atitudes e de normas”
(ABRIC, 2000, p.2). Por ser uma organizacao significante, permite ao grupo dar um
sentido as suas condutas e compreender a realidade através de seu proprio sistema
de referéncias, proporcionando a adaptacdo e o encontro de um lugar na realidade.

Apoiado nesses preceitos da Teoria do Nucleo Central (ABRIC, 2000; 2003a;
SA, 2002), os dados apresentados no Quadro 2 permitem apontar os possiveis
elementos centrais, que constituem o provavel “nucleo central” da representacéo da
aids para pessoas vivendo com HIV. Sao eles, no quadrante superior esquerdo:

doencga-normal, medo, ruim, vida-normal e morte.
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Quadro 2 — Estrutura da representacdo social da aids referente as evocacdes de
pessoas que vivem com HIV ao termo indutor “aids”. Rio de Janeiro,
RJ, Brasil, 2017

Rang <29 >=2,9
Freq. Termo evocado . OME Termo evocado . OME
Med. | Elementos Centrais req. 12 periferia req.
doenca-normal 49 | 2,041 | preconceito 54 | 2,963
o medo 27 | 2,296 | cuidados-saude 47 | 3,149
24 ruim 27 | 1,667 | prevencgao 28 | 3,143
vida-normal 27 | 2,593 | forca-de-vontade 24 | 3,375
morte 26 | 2,269
Freq. Termo evocado Termo evocado
Med. Elementos de Freq. | OME 22 periferia Freq. | OME
contraste
dificil 18 | 2,778 | tratamento 22 | 3,227
tristeza 15 | 2,267 | cura 21 | 2,905
adaptacao 19 | 2,947
medicacdes 18 | 3,722
<24 aborrecimento 14 | 3,214
saude 14 | 3,286
esperanca 14 | 3,643
adoecimento 13 | 3,077
aceitacao 13 | 3,308
informacao 12 | 3,000

Nota: n= 180 participantes, Fmin= 12; Rang médio = 2,9; Fméd = 24
Fonte: a autora, 2019.

Por terem as mais elevadas frequéncias e baixas ordens médias de evocacéo
permitem inferir que se trata de elementos bastante estaveis e constantes, que nao
variam em funcdo do contexto imediato, por isso, compdem 0 nucleo central da
representacdo. Vale destacar, que de acordo com Abric (2003a) e Sa (2002), nem
todos os elementos presentes neste quadrante sdo centrais, no entanto o ndcleo
central da representacédo encontra-se neste quadrante.

A palavra doenca-normal destaca-se por possuir a maior frequéncia (49),
ficando as outras quatro em equilibrio quantitativo e distante da primeira: medo, ruim
e vida normal com frequéncia de (27) e morte (26). Quanto a ordem de evocacéo, é
priorizada pelos participantes a palavra ruim (1,66), seguida em ordem de
priorizacdo, doenca-normal (2,04), morte (2,26), medo (2,29) e vida-normal (2,59).

Os termos medo, morte e ruim sugerem um nucleo central integrado por elementos
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negativos, definindo a aids como uma doenga-normal que possibilita uma vida-
normal, mas gera medo, proximidade com a morte e por isso é ruim.

Como caracteristica ontolégica de um nucleo central de determinada
representacdo, destaca-se a natureza do objeto representado, o tipo de relacdes
que o0 grupo mantém com este objeto e o sistema de valores e padrdes sociais que
constituem o ambiente de vida, em sua dimensao objetiva ou subjetiva, do individuo
e do grupo (ABRIC, 2000).

A palavra doenca-normal possui a maior frequéncia de evocacao, e a palavra
ruim € a mais prontamente evocada, caracterizando como os dois elementos mais
importantes da analise. Chama a atencéo por serem termos destoantes e evidencia
a integracdo de elementos novos apesar de manter termos antigos da
representacdo, que remontam os primérdios da epidemia.

Para Sa (2002, p. 70), “a simples descricdo do conteudo de uma
representacédo nio é suficiente para reconhecé-la e especifica-la. E a organizacdo
desse conteudo que é essencial’. Segundo Abric (2003), o NC é determinado de
uma parte pela natureza do objeto representado, de outra parte pela relacdo que o
grupo mantém com esse objeto. Deste modo o NC pode assumir algumas
dimensoes diferentes.

Conforme Moscovici sistematiza, cada universo, por hipétese, tem trés
dimensdes basilares presentes, permitindo o que ele denominou de anélise
dimensional (1978, p. 71): a atitude, a informacgéo (dimensao ou conceito) e 0 campo
de representacdo ou imagem. E esta tridimensionalidade que Ihe da sustentacdo em
termos de consisténcia representativa e importancia social.

Além desse tipo de andlise com trés dimensdes, Abric (2003) propde também
gue o NC pode ser analisado por duas dimensdes: normativa e funcional. Em uma
sequéncia de trabalhos, Abric e Tafani (1995), Guimelli (1998) e Rateau (1995)
validaram a existéncias dessas duas dimensdes.

Os elementos normativos, ligados a histéria e a ideologia, sdo diretamente
originados do sistema de valores dos individuos. Os elementos funcionais
determinam as condutas relativas ao objeto por estarem relacionados as
caracteristicas descritivas e a inscricdo do objeto nas praticas sociais ou

operacionais. A simultaneidade desses elementos permite ao NC realizar seu duplo



94

papel: justificar os julgamentos de valor (avaliativo) e atribuir as praticas especificas
(pragmético) (ABRIC, 2003).

Fundamentado no que foi anunciado por Abric (2003), o provavel NC é
formado por elementos normativos e funcionais. Assim, ainda no quadrante superior
esquerdo do quadro apresentado, os elementos doenca-normal e vida-normal
podem ser classificados como funcionais. As evocacdes medo e ruim e morte sao
normativas, considerando a histdria do grupo, ou seja, as representacdes iniciais da
aids e na conotacao ideoldgica associada a aids a um grupo especifico.

Como anteriormente dito, de acordo com Moscovici uma representacao social
pode ter trés dimensdes que nos fornecem uma visdo de seu contetudo e sentido
(MOSCOVICI, 2012). A informacédo (dimensdo ou conceito) tem relacdo com a
organizacdo dos conhecimentos que 0 grupo possui a respeito ao objeto social, no
NOSSo caso, a aids.

Os termos doenca-normal e vida-normal apresentam-se como um conceito.
Doenca por si s6 ndo € normal. Doenca-normal traz a conotacdo daquilo que as
pessoas podem conviver e hdo necessariamente ir a morte. Insere-se no conceito de
normalidade. Assim também com vida-normal, onde vida, vida com aids e vida-
normal sdo espectros diferentes que carreia o conceito de normalidade.

O medo esté relacionado a dimenséo atitudinal, de natureza emocional. A
atitude termina de explicitar a orientacdo global em relacdo ao objeto da
representacdo social. O termo morte € uma evoca¢do do campo de representacao,
pois remete a ideia de imagem, de modelo social, com contetudo concreto e limitado
das proposicbes que expressam um aspecto determinado do objeto da
representacédo (MOSCOVICI, 2012).

O elemento ruim, seguido por medo e morte apresentam como significado a
perturbacdo resultante da ideia de um perigo real ou palpavel ou da presenca de
alguma coisa perniciosa, capaz de gerar apreensao e levar ao padecimento. Termos
qgue trazem em seu cerne a ideia da doenca com um destaque relativo, uma vez que
a aids aparece como uma doenca que mata ou que ainda néo tem cura e mata. A
presenca destes elementos como organizados de varias cognigcbes é adjetivada
pelos participantes, de forma a tornar-se distante, imaginaria, sem concretude,
mobilizando, antes de tudo, o medo e a tentativa de afastamento do discurso

moralista, que discrimina aqueles que nao se “preveniram” (TURA, 1998).
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Merece destague o termo morte que se apresenta como um elemento
presente no limite da divisdo dos quadrantes superior e inferior. De acordo com o
conceito de desvio padrdo, esse termo poderia estar na zona de contraste porque
apresenta uma frequéncia (26) e OME (2,26) que se encaixa dentro do desvio
padrdo da média (informacéo verbal)?>. Modificando a média, presumivelmente esse
elemento migraria para o quarto quadrante, ou como chamado por Abric (2003),
zona de contraste.

Assim, morte € um elemento que possivelmente ndo € central. Embora os
Obitos por aids tenham diminuido, desde o inicio da epidemia até o fim de 2018, 32
milhdes de pessoas morreram em todo o mundo de doencas relacionadas a aids
(JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2020) o que pode
contribuir para representacao da aids como sinénimo de “morte”.

Pensa-se que a distribuicao limitrofe do termo morte, tendo em vista a relacéo
com analises representacionais da aids em décadas anteriores (BEZERRA et al.,
2018; CAMARGO, 2000; COSTA, 2012; FLORES-PALACIOS; LEYVA-FLORES,
2003; MARQUES; OLIVEIRA; FRANCISCO, 2003; MORIN, 1993 apud FLAMENT,
1994; TURA, 1998), reputa-se mais um refor¢co a hipétese de mudanca progressiva
nas representacdes sociais da doenca, como disposto em Oliveira e Costa (2007),
Gomes, Silva e Oliveira (2011) e Silva e Takahashi (2008), com saida da dimensao
da morte do nucleo central da representacédo, especialmente, proporcionada pela
possibilidade de cronicidade do agravo, também ratificado pelas cognicbes doenca-
normal e vida-normal.

Ainda sobre o conceito de desvio padrédo, ao olharmos para os quadrantes a
direita, chamados de primeira e segunda periferia, entendemos que ndo ha grande
diferenca de funcdo se um termo estiver presente no quadrante superior ou inferior,
porém faz muita diferenca se estdo muito proximos do rang médio 2,9. Temos entédo
0s termos preconceito, adaptacdo e cura. Sobre esses cognemas faremos uma
discussao particular, pois, assim como morte, podem ser termos que migrem para
outros quadrantes.

O termo preconceito com a frequéncia média (54) e com OME (2,96) é

possivelmente central. Assim como adaptacdo e cura elementos da zona de

% Analise da prof? Denize Cristina de Oliveira sobre o quadro de quatro casas na abordagem
estrutural em reunido do grupo de pesquisa, Faculdade de Enfermagem, UERJ, em 04 jul. 2019.
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contraste por apresentaram OME (2,94) e (2,90) consecutivamente. Em varias
pesquisas anteriores e mesmo as analises de grupos mostram o preconceito como
um termo central (COSTA; OLIVEIRA; FORMOZO, 2015; MARQUES; FRANCISCO;
CLOS, 2003; MARQUES, OLIVEIRA, FRANCISCO, 2003; MARQUES; OLIVEIRA.
GOMES, 2004; OLIVEIRA, 2013). Entdo temos um indicador quantitativo e outros
estudos que mostram o preconceito como central. Abric observa ainda que o que
define a centralidade em uma representacao sao os critérios qualitativos. Assim, nao
basta um elemento aparecer macicamente em um nuUcleo para determinar sua
centralidade, ja que o decisivo é o fato de ele dar significado a representacao (Abric,
1994b e 1998).

Os cognemas medo, preconceito e ruim apontam o olhar negativo dentro da
representacdo da aids, e que sd&o mais numerosos que doenca-normal. Os
elementos negativos apontam uma dimensao representacional ligados a dimenséao
atitudinal. Como j& declarado acima, atitude € julgamento, termina por explicitar a
orientacdo global em relacdo ao objeto da representacdo social (MOSCOVICI,
2012). Para que uma representacdo exista ela tem que ter as trés dimensdes
principais: atitude, imagem e conhecimento. Temos entdo, essas trés dimensdes
presentes no contexto da representacdo com uma orientacdo positiva e uma
orientacdo negativa, sendo que a orientacdo negativa parece ser mais
predominante.

O sistema periférico é identificado através das demais palavras evocadas,
possui variedade maior e uma frequéncia menor. Representa o resultado entre as
interacbes das experiéncias cotidianas dos individuos. Sua funcdo € permitir a
adaptacdo a realidade concreta respeitando a diferenca de contetdo. Tem como
caracteristica possibilitar a integracdo de experiéncias e histérias individuais; tolerar
as contradi¢cdes do grupo e ser flexivel e evolutivo (ABRIC, 2000). Flament (1994)
faz uma importante contribuicdo a ideia do nucleo central ao sustentar que as
representacfes ndo se manifestam do mesmo modo, demonstrando a importancia
que os elementos periféricos tém no funcionamento e na organizacdo das
representacdes sociais.

Conforme o Quadro 2, os elementos que constituem a primeira periferia da
representacdo da aids sdo: preconceito, cuidados-saude, prevencdo e forca-de-

vontade, apresentando uma dimensédo conceitual (informacdo) e atitudinal das



97

pessoas vivendo com HIV sobre o cotidiano de quem enfrenta a doenca. A vida e a
saude das pessoas vivendo com HIV dependem da adesdo aos cuidados, meios de
autoprotecéo e superacao.

Apéds o termo preconceito, ja discutido acima, o segundo elemento com maior
frequéncia (47) na primeira periferia é cuidados-saude, com OME (3,14), que
associado ao termo prevencao, apresenta atributos das informacdes que o grupo
possui a respeito da via de transmissdo do HIV, ato ou efeito de prevenir ou se
prevenir, o cuidado, a protecdo e preservacdo. A palavra prevencao foi a terceira
com maior frequéncia (28) nesse quadrante, com OME (3,14). Vale destacar que de
acordo com o dicionario de padronizacédo dos termos evocados (APENDICE E), o
cognema prevencao engloba pelo menos dois conjuntos de significados: as acdes
necessarias a prevencdo da infeccdo primaria e acdes voltadas para evitar a
transmissao para outras pessoas e/ou reinfeccéo pelo virus.

A associacao entre esses dois termos caracteriza a introducdo de elementos
positivos na representacdo da aids e apresenta relacdo com o autocuidado que a
pessoa vivendo com HIV deve ter consigo mesmo. A palavra cuidados-saude se
refere aos termos cuidado e preservacdo no dicionario de padronizacéo da pesquisa
(APENDICE E).

O termo forca-de-vontade, com frequéncia (24) e OME (3,37), também se
apresenta como um elemento positivo dentro desse quadrante. O seu contexto
semantico (APENDICE E) inclui termos como: coragem, determinacao, forca, luta,
perseveranca, persisténcia, sobrevivéncia e superagdo. Traduz a dimenséo
atitudinal da representacdo e possui relacdo com a cronicidade da doenca e o
enfrentamento da mesma. Se relaciona, também, com os elementos doenga-normal
e vida-normal do nucleo central, além de cuidados-saude e prevencéao, uma vez que
a percepcdo da possibilidade de cuidar da doenca leva a uma vida normal e
aumenta a qualidade e expectativa que as pessoas vivendo com HIV tem sobre a
aids. E preciso coragem, persisténcia, forca-de-vontade e superacio para vencer o
medo da morte e enfrentar as adversidades.

Em seguida observa-se no Quadro 2, dez elementos que se situam na
segunda periferia da representacdo da aids. De acordo com Abric (2001), esses
termos asseguram, de forma parcial, a estabilidade da representacdo, conferindo

uma protecdo para o nucleo central. Esses elementos s&o: tratamento, cura,
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adaptacao, medicacdes, aborrecimento, salude, esperanca, adoecimento, aceitacdo
e informacao.

O termo tratamento tem a maior frequéncia (22) deste quadrante com OME
(3,22) alta, seguido por cura com frequéncia (21) e OME (2,90) destacando-se como
segunda maior frequéncia e menor OME, o que retrata a sua importancia para parte
do grupo e a esperanca para a plenitude da vida normal. Adaptacdo é a evocacao
com terceira maior frequéncia (19) e segunda menor OME (2,94). Rematando as
maiores frequéncias temos medicacdes com (18) e OME (3,77). Apresentando
frequéncias mais baixas segue aborrecimento, esperanca e saude (14), e
consecutivas OME 3,21, 3,64 e 3,28. Aceitagdo e adoecimento com frequéncia (13)
e OME (3,30) e (3,07). Findando o quadrante com frequéncia 12 e OME 3,00
dispomos o termo informacao.

A dimensdo conhecimento €é expressa nos elementos tratamento,
medicacdes, saude, adoecimento e informacdo. Sugerem uma visdo mais complexa
do processo saude-doenca, envolvendo informacdes sobre as tecnologias de
combate medicamentoso do HIV/aids. Esses termos sdo elementos relacionados ao
avanco terapéutico evidenciado pelos antirretrovirais.

Pode-se notar que 0s cognemas aceitacdo, adaptacdo e esperanca
expressam significados atitudinais positivos, em uma dimensao afetiva e com carater
humanistico direcionados ao enfrentamento do viver com HIV. De modo associado a
qguestdo da qualidade de vida, é possivel identificar a dindmica envolvendo a sua
modificacdo de habitos, associado a foco, equilibrio, aceitacdo das limitacdes e
restricbes, apds a descoberta do diagnéstico. Busca-se uma adaptacdo ao novo
estado de saude e condicdo de vida para conviver melhor com a doencga.

Interessa destacar que € possivel perceber que o0s conteddos
representacionais relacionados ao perfil epidemiolégico atual da doenca
(cronicidade) e aos avangos ha terapia medicamentosa, contribuiram para
modificacdo da expectativa de morte/vida das pessoas vivendo com HIV,
expressado no termo cura, que pode estar manifestando o desejo do combate ao
virus numa perspectiva para o futuro.

A esperanca de cura é fundamental para dar sentido ao enfrentamento das
dificuldades advindas do tratamento e da situacao social de pessoas infectadas pelo

HIV, abrindo perspectivas para o futuro. No estudo de Ribeiro, Coutinho e Saldanha
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(2004), que se refere as representacfes sociais com 31 enfermeiros que atendem
pessoas vivendo com HIV, foram apontadas associa¢cées da aids com o tratamento,
acompanhamento constante e com a esperancga de cura.

Recuperando a discussao sobre o conceito de desvio padrdo, ao olharmos
para os quadrantes a direita entendemos que ndo h& grande diferenca de fungéo se
um termo estiver presente no quadrante superior ou inferior, porém faz muita
diferenca se estdo muito proximos do rang médio 2,9. Destacam-se entdo, neste
qguadrante inferior, os termos cura e adaptacdo por apresentarem OME (2,90) e
(2,94), facultando a possibilidade de serem elementos que migrem para a zona de
contraste.

Para Abric (2003a), a zona de contraste contém elementos que reforcam as
nocdes presentes no nucleo central e na primeira periferia, ou revelam a existéncia
de um subgrupo que sustenta uma representacao distinta da maioria. Pode ainda
apontar mudancas representacionais em curso, do centro para a periferia
(OLIVEIRA, 2013).

Analisando ainda o sistema periférico, verifica-se que no quadrante inferior
esquerdo, denominado, por Abric (2003b), zona de contraste, 0os termos com menor
frequéncia absoluta, porém considerados importantes pelos participantes, haja vista
que foram mais prontamente evocados (OME. < 2,9) sdo: dificil e tristeza, com
frequéncia 18 e 15 e OME 2,77 e 2,26, respectivamente.

Constata-se que os cognemas expressam significados atitudinais negativos,
em uma dimensdo afetiva que reforcam alguns termos encontrados no ndcleo
central. A dimensao afetiva negativa comumente ocorre nas pessoas vivendo com
HIV/aids, podendo relacionar-se aos diferentes enfrentamentos vivenciados, como
preconceitos, adoecimento, adaptacdo e forca-de-vontade. Estes sentimentos
negativos se intensificam na condicao de irreversibilidade da doenca associado aos
sentimentos de medo, morte e ruim, presentes no nucleo central. Em contrapartida,
esses julgamentos e sentimentos opdem-se ao conhecimento acerca da cronicidade
da doenca, evocada no nucleo central como doenca-normal e vida-normal.

Presente no campo semantico do termo tristeza, temos: amargura, choro,
coisa muito triste, frustracdo, infelicidade, lagrimas, triste e tristeza. De mesma

forma, padronizado (APENDICE E) como dificil encontra-se: chata, complicada,
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convivéncia complicada, dificil, dificuldade, fardo, grande mal, ndo deseja para
ninguém, obstaculo, pergunta complicada.

Segundo Barbara, Sachetti e Crepaldi (2005), a pessoa que vive com aids
continua vivendo uma dupla jornada de sofrimentos. De um lado sofrimento fisico,
acarretado por uma doenca que ainda € mortal, mesmo com 0S avangos
farmacoldgicos; e de outro lado, sofrimento social, causado pelo olhar excludente
dirigido ao portador.

Pode-se observar de maneira geral uma organizacdo estrutural que aponta
para um processo de mudanca na representacdo social da aids, com a inclusdo dos
termos doenca-normal e vida-normal, e deslocamento do termo preconceito para a
centralidade, mas ainda como elemento flutuante entre o nucleo central e primeira
periferia.

O que define mudanca em uma representacdo social € a alteracdo de seu
sistema central, que faz com que a representacdo perca sua identidade original.
Quando ha contestacdo de elementos do sistema central, pode ocorrer um processo
de transformacdo. Uma contestacdo de elementos periféricos, devido a mudancas
contextuais ou novas praticas sociais, ndo ameaca a coeréncia da representacéo,
por servir como escudo para os elementos do sistema central, viabilizando
mecanismos de defesa da representacéo, sendo assim, ndo implica transformacao
representacional (HIPOLITO, 2015).

A estrutura e a organizacdo da representacdo no grupo geral mostram a
incorporacdo do conhecimento no nucleo central e também no sistema periférico.
Mostra ainda, as atitudes com forte tendéncia a se concentrar no sistema periférico.
Essa organizacdo possibilita inferir que a representagdo desde grupo estd numa
fase de transicdo tendendo para a mudanga da sua representacdo em relacdo a
aids, ou seja, ainda mantém elementos arcaicos incorporados as primeiras
representacfes da aids, presentes no nucleo central e sistema periférico, e ao
mesmo tempo introduz neste mesmo sistema elementos que caracterizam a

adaptacao da representacéo as evolucdes do novo contexto da sindrome.
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4.2.2 Analise comparativa da estrutura da representacdo social da aids dos grupos

das unidades de Atencdo Primaria

Apresentamos a seguir os resultados relativos a estrutura representacional
dos grupos de cada cenario do campo de pesquisa. Como a amostra é de 180
participantes, em cada uma das trés unidades de saude escolhidas, entrevistamos
60 pessoas vivendo com HIV e acompanhadas nas respectivas unidades/campo de
pesquisa dos bairros Catete, Copacabana e Tijuca.

No subgrupo do Catete, o produto das evocacbes livres do termo indutor
“aids”, compés um total de 274 palavras, sendo que destas 81 sao diferentes. Os
pontos de corte escolhidos para esta analise corresponderam a frequéncia minima
de 6, excluindo-se assim os termos evocados abaixo desta frequéncia, reduzindo na
andlise o quantitativo total de palavras evocadas para 141. Desta forma, a
frequéncia média correspondeu a 9,4 ajustada para 9, e rang médio de evocacdes
2,86, ajustado para 2,8.

Temos nos dados do subgrupo de Copacabana um total de 277 palavras,
sendo que destas 68 sao diferentes. Os pontos de corte escolhidos para esta analise
corresponderam a frequéncia minima de 8, excluindo-se assim os termos evocados
abaixo desta frequéncia. Assim, reduziu para 134 a quantidade total de palavras
evocadas para andlise. Desta forma, a frequéncia média correspondeu a 12 e rang
médio de evocacdes 2,87, ajustado para 2,9.

Todos esses parametros para a construgcdo do quadro de quatro casas do
grupo geral e dos trés subgrupos de pessoas vivendo com HIV estdo descritos no
guadro 3 a seguir.

No cenario da Tijuca, o subgrupo comp6s um total de 280 palavras, sendo
gue destas 72 sdo diferentes. Os pontos de corte escolhidos para esta andlise
corresponderam a frequéncia minima de 6, excluindo-se assim os termos evocados
abaixo desta frequéncia, reduzindo para 148 o total de palavras evocadas na
analise. Desta forma, a frequéncia média correspondeu a 9,8 ajustada para 10, e

rang médio de evocacdes 2,88, ajustado para 2,9.
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Quadro 3 — Descricdo dos parametros adotados para gerar o quadro de quatro
casas do grupo geral Rio de Janeiro, subgrupo do Catete,
Copacabana e Tijuca. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2019

Campo de Pesquisa

N Grupo
Estrutura Catete | Copacabana Tijuca Geral
Representacional
Total de Palavras 274 277 280 831
Palavras Diferentes 81 68 72 95
Total de palavras
evocadas analisadas 141 134 148 °02
Frequéncia Minima 6 8 6 12
Frequéncia Média 9 12 10 24
Rang Médio 28 2.9 2.9 2,9

Fonte: a autora, 2019.

Analisando-se a estrutura e a organizacdo da representacéo social da aids no
grupo atendido na unidade do bairro do Catete (Quadro 4), observa-se semelhancas
com a estrutura e a organizacao da representacao da aids de todos os participantes
do estudo (Quadro 2). Verifica-se como diferenca, em relacdo a localizacédo, as
palavras morte, ruim, vida-normal, adoecimento e tratamento. A palavra morte no
quadro referente ao grupo geral compde os elementos centrais do quadrante
superior esquerdo, aparecendo no quadro do grupo do Catete compondo o0s
elementos da zona de contraste, acrescentando a possivel mudanga no nudcleo
central da representacdo da aids. O termo morte € a palavra mais prontamente
evocada entre todos os termos evocados por este subgrupo.

Como anteriormente dito, a zona de contraste contém elementos que
reforcam as nogOes presentes no nucleo central e na primeira periferia, ou revelam a
existéncia de um subgrupo que sustenta uma representacao distinta da maioria
(Abric, 2003a). Neste quadrante, ficam localizados os termos com menor frequéncia
absoluta, porém considerados importantes pelos participantes.

A tabela 3 mostra que mais da metade dos participantes do subgrupo Catete

tem idade de 18 até 38 anos (51,7%). Proporcionalmente comparando entre 0s
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outros subgrupos, Copacabana (33,3%) e Tijuca (38,8%), sdo 0s mais jovens
participantes. No inicio da década de 90 esses participantes tinham cerca de 14
anos ou mais. Foi ainda nesse periodo, entre inicio dos anos 2000, a implantacéo de
politicas publicas e a reorientacdo dos servicos de saude para o atendimento das
pessoas acometidas pelo HIV/aids, além do acesso universal aos medicamentos
antirretrovirais. Oliveira (2013) defende que esses fatores determinaram o aumento
da sobrevida das pessoas vivendo com HIV e gerou, no plano simbdlico, a
transformacao das representagdes com o deslocamento do significado “aids/morte”
para o sistema periférico.

A palavra ruim, que no quadro geral localiza-se no quadrante superior
esquerdo, como um elemento central, desaparece do quadro de quatro casas
estruturado a partir das evocacdes dos participantes do Catete. Evidencia-se que
para esse subgrupo a cognicdo ruim ndo esta presente em sua representacdo sobre
aids de forma téo significativa. A evocacao vida-normal, que no quadro de todos os
participantes localiza-se nos elementos centrais, aparece no subgrupo do Catete no
guadrante inferior direito reforcando os elementos periféricos.

As palavras adoecimento e tratamento migram da segunda periferia no
quadro geral para o quadrante superior direito, na primeira periferia no Quadro 4.
Temos aqui a positividade associada a negatividade. S&o termos que mesmo
inicialmente opostos, associados a outros termos da 1° periferia, como cuidados-
saude e prevencdo, apresentam-se como elementos de um movimento de
enfrentamento da doenca e identificagdo da necessidade de prevencao do contagio
ou transmissédo. Essas caracteristicas sdo ainda reafirmadas por elementos da 2°
periferia: consciéncia, medicacdes, responsabilidade, saude e vida-normal. Tais
construgdes simbdlicas estavam presentes nas RS da aids da década de 90 e inicio
dos anos 2000, como mostra Oliveira (2013).

Interessa ressaltar que as palavras consciéncia e responsabilidade sao
termos exclusivos desse subgrupo, pois ndo consta em qualquer outro quadro de

quatro casas, do grupo geral aos outros subgrupos.
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Quadro 4 — Estrutura da representacdo social da aids referente as evocacgbes de
pessoas que vivem com HIV atendidas em uma unidade de saude do
bairro Catete, ao termo indutor “aids”. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2017

Rang <2,8 >=2,8
Freq. Termo evocado Freq. | OME Termo evocado Freq. | OME
Med. | Elementos Centrais 12 periferia
>=9 | doenga-normal 18 | 1,944 | adoecimento 10 | 2,900
medo 9 2,000 | cuidados-saude 9 2,889
preconceito 18 | 3,000
prevencéo 9 3,000
tratamento 12 | 3,083
Freq. Termo evocado Termo evocado
Med. Elementos de Freq. | OME 28 periferi Freq. | OME
contraste peritera
<9 morte 7 1,571 | consciéncia 8 2,875
cura 8 3,375
forca-de-vontade 7 4,000
medicacdes 8 4,375
responsabilidade 6 3,000
saude 6 3,167
vida-normal 6 2,833

Nota: n= 60 participantes, Fmin=6 ; Rang médio =2,8 ; Fméd =9
Fonte: a autora, 2019.

Comparando-se a estrutura do subgrupo de Copacabana (Quadro 5), com o
quadro geral (Quadro 2), observa-se que 0 termo preconceito aparece para esse
subgrupo como um elemento central, e € o termo que junto a cuidados-saude tem a
maior frequéncia de evocacao (21) e um OME limitrofe (2,8). As palavras medo,
morte, ruim e vida-normal, que no quadro do grupo geral aparecem como elementos
centrais (Quadro 2), mudam de localizagdo, mas se mantém presentes integrando
0s elementos periféricos. A evocagdo morte estd na primeira periferia, com
frequéncia 12 e OME 3,0, e os termos medo, ruim e vida-normal na zona de
contraste apresentando consecutivamente frequéncia de 11, 10 e 8, e OME 2,3, 1,7
e 2,5 respectivamente.

Préximo ao nudcleo central, protegendo-o, a primeira e segunda periferias sao
constituidas de elementos com significados positivos, com exce¢do do termo morte.
Cuidados-saude, forca-de-vontade, medicacbes, prevencdo e sobrevivéncia sao

evocacOes de elementos positivos que evidenciam a possibilidade de viver, apesar
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da proximidade com a morte. Demonstram atitudes, comportamentos e

conhecimento diante do HIV/aids.

Quadro 5 — Estrutura da representacdo social da aids referente as evocacgfes de
pessoas que vivem com HIV atendidas em uma unidade de saude do
bairro Copacabana, ao termo indutor “aids”. Rio de Janeiro, RJ, Brasil,

2017
Rang <29 >=2,9
Freq. Termo evocado Freq. | OME Termo evocado Freq. | OME
Med. [ Elementos Centrais 12 periferia
>=12 | doenga-normal 17 | 1,824 | cuidados-saude 21 | 3,238
preconceito 21 | 2,857 | morte 12 | 3,000
Freq. Termo evocado Termo evocado
Med. Elementos de Freq. | OME 22 periferia Freq. | OME
contraste
<12 |cura 9 2,444 | forca-de-vontade 9 3,444
dificil 8 2,875 | medicacbes 6 3,833
medo 11 | 2,364 | prevencéao 7 3,286
ruim 10 | 1,700 | sobrevivéncia 8 4,250
tristeza 6 2,167
vida-normal 8 2,500

Nota: n= 60 participantes, Fmin=6 ; Rang médio =2,9 ; Fméd =12
Fonte: a autora, 2019.

Ainda no subgrupo de Copacabana, o termo sobrevivéncia, elemento da
segunda periferia, somente surge como evocacado para esse subgrupo, nao
aparecendo nos quadros do grupo geral ou dos outros subgrupos que sao
apresentados neste capitulo. O termo preconceito somente aparece como elemento
central neste subgrupo. E possivel inferir dois olhares para esses achados: uma
forma de enfrentamento da doenga, como descrito acima, e/ou sensagao por
consequéncia do preconceito, como meio de sobrevivéncia social, de forma a
seguirem uma vida-normal.

Na zona de contraste deste subgrupo emergem em sua maioria elementos
negativos como dificil, medo, ruim e tristeza, semelhante aos elementos presentes
na zona de contraste do grupo geral, em que temos a presenca de dificil e tristeza
como os dois unicos termos de contraste. Observa-se a constituicdo de elementos
gue denotam sentimentos ou atitudes de sofrimento, e dois elementos que

contrapfem esse aspecto negativo: cura e vida-normal. Um elemento que pode
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estar manifestando atenc&o para uma imagem de desejo, a cura. Assim, aguardada
pelo conhecimento de que ha uma vida-normal possibilitada pela cronicidade da
doenca.

Ao verificar a estrutura e a organizacdo da representacdo sobre aids no
subgrupo da Tijuca, evidenciadas no Quadro 6, observa-se semelhancas com a
estrutura e a organizacdo da representacdo de todos os participantes do estudo
(Quadro 2). Nota-se que todos os termos localizados nos quadrantes superiores
(elementos centrais e primeira periferia) do quadro deste subgrupo séo elementos
também presentes nesse mesmo quadrante no quadro do grupo geral. No quadrante
superior esquerdo temos como elementos centrais as evocacgdes doenca-normal,
ruim e vida-normal, com frequéncias de 14, 13 e 13, e OME de 24, 14 e 25
respectivamente. Da mesma maneira, as cogni¢cdes cuidado-saude, preconceito e
prevencao estdo presentes na primeira periferia do subgrupo e grupo geral. A
evocacao ruim € o unico elemento de aspecto negativo presente nos quadrantes

superiores deste subgrupo.

Quadro 6 — Estrutura da representacdo social da aids referente as evocacbes de
pessoas que vivem com HIV atendidas em uma unidade de saude do
bairro Tijuca, ao termo indutor “aids”. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2017

Rang <2,9 >=2,9
Freq. Termo evocado Termo evocado
: Freq. | OME — Freq. | OME
Med. | Elementos Centrais 12 periferia
>=10 | doenc¢a-normal 14 | 2,429 | cuidados-saude 17 | 3,176
ruim 13 | 1,462 | preconceito 15 | 3,067
vida-normal 13 | 2,538 | prevencéo 12 | 3,167
Fre Termo evocado Termo evocado
M g Elementos de Freq. | OME L Freq. | OME
ed. 22 periferia
contraste
<10 | adaptacao 9 2,889 | aborrecimento 8 3,375
forca-de-vontade 8 2,750 | aceitacao 6 3,500
medo 7 2,571 | dificil 6 3,000
morte 7 1,714 | esperanca 7 3,286
preocupacao 6 2,500

Nota: n=60 participantes, Fmin=6; Rang médio = 2,9; Fméd =10
Fonte: a autora, 2019.

As cogni¢cdes medo e morte, que no quadro de todos os participantes localiza-

se no nucleo central, aparecem no subgrupo da Tijuca no quadrante inferior
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esquerdo compondo os elementos de contraste. Nesse subgrupo, os elementos ruim
e morte foram o0s mais prontamente evocados, com OME de 14 e 1,7
respectivamente, ligadas a aspectos negativos. O termo ruim traduz uma dimensao
atitude-afetiva e morte uma dimenséo imageética.

Os termos preocupagdo e esperanca somente emergiram nas evocacgdes
deste subgrupo, e apresentam aspectos de oposicédo da dimenséao atitudinal-afetiva.
A figura 4 apresenta a comparacdo dos nucleos centrais da representacéo dos trés
subgrupos analisados, destacando os elementos comuns e especificos a cada uma

delas.

Figura 4 - Comparacao dos nucleos centrais das representacdes sociais das PVHIV
acerca da aids nas unidades do Catete, Copacabana e Tijuca. Rio de
Janeiro, RJ, 2019

CATETE ‘ . ' ..  COPACABANA

medo
preconceito

doenga- |
normal

ruim
vida-normal

Fonte: a autora, 2019

Destaca-se, ha comparagdo dos trés quadrantes centrais, a palavra doenca-
normal como um elemento comum aos nucleos centrais das trés representacoes,
portanto consensuais aos trés subgrupos. Nota-se, nos quadros ja apresentados,
que a palavra doenca-normal teve a maior frequéncia de evocac¢des nos subgrupos
do Catete (18) e Tijuca (14), e um equilibrio com a palavra preconceito (21) em

Copacabana (17). Esses dados apontam que a ideia de cronicidade da doenca
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apresenta-se como um significado relevante em todos os cenarios de estudo, nao
variando em relacéo ao local de pesquisa.

Concebe-se que néo é a doenca que € normal, mas a vida das pessoas € que

passa a ter uma sensacdo de normalidade com a cronicidade da doenca, em
comparacao com outras situacdes patologicas de carater cronico. Pode-se propor a
hipétese de uma essa situacdo de transformacdo da representacdo. Para Abric
(2000), este tipo de situacdo ocorre quando as praticas novas nao sao totalmente
contraditdrias ao nucleo central.
Observa-se que no nucleo central dos trés subgrupos apresentam-se elementos de
conotacdo negativa dentro da representacdo da aids, com medo no subgrupo do
Catete, preconceito no subgrupo de Copacabana e ruim no subgrupo da Tijuca, e
gue sao mais numerosos que doenca-normal.

Seguindo Abric (2003) pode-se classificar os elementos medo, preconceito e
ruim como normativos, por serem diretamente originados do sistema de valores dos
individuos, consistindo em uma dimensdo fundamentalmente social no nucleo.
Doenca-normal e vida normal elementos positivos de dimenséao funcional.

Ressalta-se que mesmo tendo elementos novos positivos e a manutencao
dos léxicos relativos ao enfrentamento da doenca, mantém-se a presenca de
elementos com forte marca negativa.

O elemento preconceito apresenta-se como termo exclusivo ao nucleo central
do subgrupo de Copacabana. Enquanto que no subgrupo do Catete e Tijuca o termo
apresenta-se na primeira periferia como mostra os quadros 4 e 6. Esses dados
apontam que o preconceito é um elemento que variavelmente transita entre o nlcleo
central e a primeira periferia desse grupo geral, evidenciando uma funcdo dos
elementos periféricos, a de defesa da representacdo. Segundo Flament (1994) o
sistema de defesa constitui 0 para-choque da representagao. “A transformacgao de
uma representacdo se opera, na maior parte dos casos, através da transformacgéo
de seus elementos periféricos” (ABRIC, 2000).

O termo preconceito, que tem a maior frequéncia do total do grupo geral,
revela um histérico de resultado de estudos anteriores (OLIVEIRA, 2013) em que se
apresenta como um significado incorporado ao nucleo central desde os primérdios

da constituicdo psicossocial da doenca. Mostra-se como traco distintivo de uma das
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permanéncias da representacdo original, sendo neste grupo geral, um termo
possivelmente central.

Morte é um segundo elemento que apresenta variacdo nessa comparacao.
Somente apareceu no nucleo central do grupo geral, mas ndo se fez presente no
ndacleo central de nenhum dos subgrupos. No subgrupo da Tijuca e Catete
apresenta-se como elemento de contraste e no subgrupo de Copacabana na
primeira periferia, sendo um elemento que transita entre os quadrantes por causa da
sua frequéncia e OME serem limitrofes.

No estudo de Oliveira (2013) ja era possivel observar essa caracteristica no
termo morte. A autora descreve que ao longo dos estudos, principalmente a partir
dos anos 90 e inicio de 2000, uma mudanca representacional foi percebida,
“caracterizada pela transicao de significados negativos para positivos associados a
aids, com a introducdo da possibilidade de convivéncia com a doenca e de
diminuicdo da importancia da morte” (OLIVEIRA, 2013).

4.3 Andlise de Similitude: em busca de mais uma indicacao de centralidade

Sabe-se que a arvore de similitude ndo permite confirmar a centralidade,
porém € considerada como um segundo indicador da provavel participacdo do
nicleo central (PECORA; SA, 2008). Essa técnica averigua a quantidade de
conexdes que um elemento mantém com os outros elementos evocados, através do
calculo dos indices de similitude entre os elementos mais frequentemente evocados
resultando em uma arvore maxima, que sintetiza graficamente o conjunto das
conexdes existentes entre os elementos da representacdo social do grupo
(PECORA,; SA, 2008; PONTES; OLIVEIRA; GOMES, 2014).

ApoOs a construcdo do quadro de quatro casas, calculou-se a coocorréncia
das palavras que compunham o quadro (Quadro 2), considerando apenas o0s
sujeitos que evocaram, ao menos, duas palavras, visto que uma relacdo de
conexidade somente pode existir entre um e outro termo (PECORA, 2008). Assim,
foram excluidos os sujeitos que ndo evocaram, pelo menos, duas palavras do
qguadro de quatro casas, permanecendo 137 participantes na andlise de similitude

geral.
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A &rvore maxima representada na figura 5 destaca os elementos doenca-
normal, preconceito, morte, cura, vida-normal, medo, medicac¢des, cuidados-saude,
tratamento, aceitacdo e prevengdo, a partir do indice de similitude 0,05. Na
interpretacdo dessa arvore, considera-se a hierarquia dos valores das ligacdes entre
0s termos, sua relacdo de vizinhangca e a conotacdo assumida por cada termo, em

funcdo dos outros que a ele se ligam (OLIVEIRA et al., 2005).

Figura 5 - Arvore de similitude da representacéo social da aids. Rio de Janeiro, RJ,

2019
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Fonte: a autora, 2019

No resultado precedente, a cognicdo que mais estabeleceu conexdes na
arvore maxima foi doenca-normal, ja supostamente central no quadro de quatro
casas, 0 que reforca a possibilidade da centralidade pela quantidade de conexdes e
fortes lagcos estabelecidos com outros elementos, cinco conexdes ao todo.

Seguindo-se a ela, observa-se o termo preconceito, que, na analise estrutural,
se encontra na primeira periferia. O termo preconceito tem a menor OME do
quadrante que se localiza bordeline® & ordem média adotada para a constru¢éo do
quadro e a maior frequéncia dentre todos os termos evocados. Em funcdo da

possibilidade de a conexidade ser considerada como um segundo critério de

% Analise da prof@ Denize Cristina de Oliveira sobre o quadro de quatro casas na abordagem estrutural
em reunido do grupo de pesquisa, Faculdade de Enfermagem, UERJ, em 04 jul. 2019
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centralidade, esse léxico pode ser considerado, por hipotese, como pertencente ao
ndcleo central da representacéo da aids para pessoas vivendo com HIV.

Dentre os elementos que estdo conectados com preconceito, destacam-se:
doenca-normal, medo, morte e aceitacdo. Observa-se uma atitude negativa
relacionada a esse elemento nos termos medo e morte, associada a um contraponto
de um desejo de aceitacdo diante de uma doenga-normal.

Por outro lado, os termos vida-normal e medo, que sdo centrais no quadro de
quatro casas, tem apenas uma ligacdo cada com baixo indice de similitude,
afastando-os da hipotese de serem elementos centrais da representacdo. Destaca-
se nesse sentido o termo morte que apresenta duas ligagdes, uma delas, com alto
indice de similitude ao termo preconceito, demonstrando a forca da conexéo entre
esses dois cognemas.

Merece destaque a conexdo estabelecida entre dois termos presentes na
primeira periferia do quadro de quatro casas: cuidados-saude e prevencdo. Uma vez
gue estabelecem a associacdo pratica nas contrucdes simbdlicas das pessoas
vivendo com HIV, sendo confirmada pela distribuicdo esquemética na arvore de
similitude, associada ao alto indice de conexidade. Nota-se ainda que estéo ligados
a um dos termos principais da arvore, doencga-normal.

O léxico doenca-normal associado a preconceito possui 0 maior numero de
conexdes entre os termos evocados. Nesse sentido, destacam-se a contradicdo da
aids, que nessa estrutura, expressa um caminho do conhecimento e atitudes ligados
a cronicidade da doenca nos elementos como cura, vida-normal, tratamento,
cuidados-salde e prevencao. Essas conexdes refletem que, apesar de existir um
vasto conhecimento sobre as formas de tratamento e prevencao de transmisséo, ha

ainda a sombra do preconceito, medo e da morte, associado ao desejo de aceitacao.
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CONSIDERACOES FINAIS

Nesta dissertacdo foi possivel identificar diversos conteudos e dimensdes que
compdem a representacao social da aids para as pessoas vivendo com HIV/aids no
municipio do Rio de Janeiro. Dentre esses conteudos, destacam-se elementos
afeitos & memoria, atitudes, conhecimento, sentimento e imagens.

Foi utilizada a abordagem estrutural das representacfes sociais, que se
mostrou pertinente para a apreensao da rede de significados estruturada, com base
no objetivo de analisar a estrutura e 0s conteldos representacionais, e ainda,
permitiu comparacfes entre subgrupos distintos em funcdo dos bairros que se
localizavam os centros municipais de saude dos participantes.

Referente aos dois primeiros objetivos do estudo, constatamos que a
representacdo social da aids para pessoas vivendo com HIV/aids foi construida pelo
grupo geral tendo como elementos centrais os sentidos de medo, ruim e morte
diante da doenca, evidenciando caracteristicas da memoaria da epidemia presentes
na representacao social do grupo estudado. Em contrapartida, o possivel ndcleo
central apresenta ainda uma dimensdo pragméatica, com concepc¢des positivas
acerca do enfrentamento da doenca, caracterizada pelas palavras doenca-normal e
vida-normal.

Apesar da presenca de elementos arcaicos das primeiras representacdes da
aids, o estudo demonstra a existéncia de um processo de mudanca sendo operado
nas representacdes sociais da aids, com a consolidacdo da possibilidade de
convivéncia com a doenca, através de elementos que caracterizam a adaptacéo da
representacdo as evolugcbes de novo contexto da sindrome, conjuntamente a
manutencdo de elementos arcaicos incorporados as primeiras representacfes da
aids.

Pode-se observar de maneira geral uma organizacdo estrutural que aponta
para esse processo: a inclusdo dos termos doencga-normal e vida-normal no ndcleo
central, e o deslocamento do termo preconceito para a centralidade, mas ainda
como elemento flutuante entre o nucleo central e primeira periferia.

A estrutura e a organizacdo da representacdo no grupo geral mostram a

incorporacdo do conhecimento no nucleo central e também no sistema periférico.
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Mostra ainda, as atitudes com forte tendéncia a se concentrar no sistema periférico.
Essa organizacao € mais um elemento de permite inferir que a representacédo desde
grupo esta numa fase de transicdo tendendo para a mudanca da sua representacao
em relacéo a aids.

Constatou-se na arvore maxima que as conexdes ligadas ao léxico doenca-
normal e preconceito refletem que, apesar de existir um vasto conhecimento sobre
as formas de tratamento e prevencdo de transmissdo, ha ainda a sombra do
preconceito, medo e da morte, associado ao desejo de aceitacao.

Considera-se como uma limitacdo do estudo a inclusdo de pessoas de
apenas duas regides geograficas do municipio (zona norte e sul) ndo permitindo dar
uma visdo mais abrangente das representacfes de pessoas de outras areas, com
condicBes sociais e culturais diversas dos grupos estudados.

No entanto, essa lacuna pode servir de motivacdo para a realizacao de
estudos da mesma natureza que contemplem as outras areas, permitindo verificar
semelhancas ou diferencas nas representacées das pessoas que vivem com HIV no
ambito do municipio, sem, entretanto, querer considerar o0s resultados como
representativo do municipio ou mesmo do estado do Rio de Janeiro.

PropBe-se como uma acédo pertinente a devolucédo dos resultados do estudo
para os locais que foram cenarios da pesquisa, para que os profissionais que neles
atuam possam compreender como seus clientes concebem a aids e como isto pode
contribuir para a avaliacdo ou ado¢cdo de novas medidas de cuidado a este grupo

social.
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APENDICE A — Relatério EVOC Corpus Geral
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(Soma = 21)

Freq Média 502/21

0

O U1 oY OOYOW JONODODNDNOOOHTON WOWOWWN XN~

0 0° A A o A ° A AN O A O O A° O O AN O O AN O ° A o o°

o\°

95
831

2.87

831
814
794
761
733
713
683
648
624
597
557
502
490
464
422
407
371
352
331
309
285
259
178
150
103

54

= 23,9

* Cumul evocations et cumul
2.
4,
8.

11.
14.
17.
22.
24 .
28.
33.
39.
47 .
44 .
49,
51.
55.
57.
60.
62.
65.
68.
78.
81.
87.
93.
100.

100.
98.
95.
91.
88.
85.
82.
78.
75.
T1.
67.
60.
59.
55.
50.
49.
44,
42.
39.
37.
34.
31.
21.
18.
12.

6.

O P BN WNO DO WO OO ODNODNDOO U1 OO

= 24

inverse

O° 0° A A o® A ° A° AN O A° O O A° O O AN A O AN OO A° A o o°

o°

129



APENDICE B — Relatério EVOC Corpus unidade de satide do Catete

Nombre total de mots differents
Nombre total de mots cites

moyenne generale des rangs

DISTRIBUTION DES FREQUENCES

fregq. * nb. mots
1 = 33
2 % 14
3 * 9
4 * 5
5 * 5
6 * 3
7o* 2
8 * 3
9 * 3
10 * 1
12 = 1
18 * 2

Total de palavras =

Frequencia média 141 / 15

81
274

2.86

* Cumul evocations et cumul

33

61

88
108
133
151
165
189
216
226
238
274

15

12.
22.
32.
39.
48.
55 .
60.
69.
78.
82.
86.
100.

0

O W U O N O W

9,4

o o° 0@ A o° o° A o° o° o° o©

o

274
241
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166
141
123
109
85
58
48
36
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17.
13.
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APENDICE C - Relatério EVOC Corpus unidade de satde de Copacabana

Nombre total de mots differents
Nombre total de mots cites

moyenne generale des rangs

DISTRIBUTION DES FREQUENCES

fregq. * nb. mots
1 = 25
2 % 9
3 * 6
4 * 7
5 * 7
6 * 2
7o* 1
8 * 3
9 * 2
10 * 1
11 = 1
12 = 1
17 = 1
21 * 2

Total de palavras

Frequencia média 134 / 11

68
277

2.87

* Cumul evocations et cumul

25

43

61

89
124
136
143
167
185
195
206
218
235
277

11

9.
15.
22.
32.
44,
49.
51.
60.
66.
70.
4.
78.
84.

100.

0

o° o© o° o° o° o°

o°
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o

12,1

277
252
234
216
188
153
141
134
110
92
82
71
59
42

100.
91.
84.
78.
67.
55.
50.
48.
39.
33.
29.
25.
21.
15.
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APENDICE D - Relatério EVOC Corpus unidade de satde da Tijuca

Nombre total de mots differents : 72
Nombre total de mots cites : 280

moyenne generale des rangs : 2.88

DISTRIBUTION DES FREQUENCES

freqg. * nb. mots * Cumul evocations et cumul inverse
1 = 17 17 6.1 % 280 100.0 %
2 % 21 59 21.1 % 263 93.9 %
3 * 8 83 29.6 % 221 78.9 %
4 * 6 107 38.2 % 197 70.4 %
5 * 5 132 47.1 % 173 61.8 %
5 3 150 53.6 % 148 52.9 %
7o* 3 171 61.1 % 130 46.4 %
8 * 2 187 66.8 % 109 38.9 %
9 * 1 196 70.0 % 93 33.2 %
12 * 1 208 74.3 % 84 30.0 %
13 * 2 234 83.6 % 72 25.7 %
14 * 1 248 88.6 % 46 16.4 %
15 * 1 263 93.9 % 32 11.4 %
17 * 1 280 100.0 % 17 6.1 %

Total de palavras = 15
Frequencia média 148 /15 = 9,86 = 10



APENDICE E - Dicionario de Padronizacdo do Corpus Analisado

TERMO PADRONIZADO

TERMOS EVOCADOS

ABORRECIMENTO

Aborrecimento, Burrice,
constrangedor, decepc¢ao,
desconcertante, desilusdo, doenca
qgue ninguém aguarda,
inconformismo, opresséao,
perturbadora, transtorno

ACEITACAO

Aceitacdo, aceitével, acontece,
assumir a doenca, bola pra
frente, caminho sem volta, d& pra
conviver, Maturidade, normal,
paciéncia

ADAPTACAO

Adaptacdo, convivéncia,
equilibrio, foco, hébitos,
limitacdo, limitacdées, limitado,
modificacdo, muda, mudanca de
vida, mudancas, restricgdes, vida
diferente

ADOECIMENTO

Adoecimento, baixa imunidade,
cancer, cansaco deficiéncia,
desconforto, doente, estado bem
baixo, fréagil, fraqueza, infeccéo
generalizada, infeccdes,
insuficiéncia respiratoéria,
linfécito, magreza, magro, mal-
estar, nauseas, nervosismo, perda
satde, pessoa debilitada,
tuberculose, tuberculose pleural

ALEGRIA

Alegria, feliz

AMIZADE

Amizade, interagir

ANSIEDADE

Ansiedade, apreenséo

APRENDIZADO

Aprendizado, sabedoria

ATENCAO

Atencdo, atencdo das pessoas,
carinho, compreenséo,
confidéncia, ficar ligado, néo
ficar doente

AUTOCONHECIMENTO

Autoconhecimento, dominio,
estrutura emocional, seriedade,
vivéncia

BEM-ESTAR

Bem-estar, energia, exercicio-
fisico, higiene

CHOQUE

Agressdo, assusta no comecgo,
choque, susto

CONDICAO-DE-VIDA

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

Compartilhamento, confianca,

CONFIANCA confiar parceiro, consentimento,
sem medo

CONHECIMENTO Aprendizagem, conhecimento

CONSCIENCIA Amadurecimento, consciéncia,

conscientizar que estd com a
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doenca, crescimento

CONSEQUENCIA

Consequéncia, consequéncia de um
ato, consequéncia de vida

CUIDADOS-SAUDE

Cuidado, preservacgdo

Arrependimento, culpa, sentimento

CULPA
culpa

CURA Cura, curavel, solucéo

DEPENDENCIA Dependéncia, escraviddo, sujeicéo
Depressédo, desénimo,

DEPRESSAO desesperanca, desespero,
pessimismo,

DESCOBERTA Comeco, descoberta, descobri cedo
melhor, teste
Confianca indevida, descaso,

DESCUIDO desnecessaria, pessoas com HIV
ndo se cuidam, surpresa
Chata, complicada, convivéncia
complicada, dificil, dificuldade,

DIFICIL fardo, grande mal, né&o deseja
para ninguém, obstéculo, pergunta
complicada

DIREITOS Direito, direitos, gratuidade

DOENCA-CRONICA

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

DOENCA-INCURAVEL

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

DOENCA-INFECCIOSA

Doenca infecciosa, hiv, infeccéo,
virus

DOENCA-NORMAL

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

Curiosidade, desequilibrio, era
jovem, escolhas, experiéncia de

ESCOLHAS . C A .
vida, falta de consciéncia,
ingenuidade, querer, rebeldia
Esperanca, esperanca melhorar

ESPERANCA P car P ¢ !
ser positivo
Avanc¢o, autoconhecimento,

ESTUDO evolucdo, estudo, ideias,

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

Exposigdo, sexo sem camisinha

FAMILIA

Familia, filhos

FORCA-DE-VONTADE

Coragem, determinacédo, forga,
forca de vontade, luta,
perseveranca, persisténcia,
sobrevivéncia, superacdo, vengo a
aids

FUTURO Futuro

HUMANIDADE Human%da@e, humanismo, respeito,
toleréancia

INFORMACAO Capacidade, desconhecimento,
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desinformacdo, divulgacéo,
davida, educacédo, falta
entendimento, falta informacéo,
informacéo

ISOLAMENTO

Abandono, auséncia de familiares,
falta de amizades, impoténcia,
isolamento, pressédo, solidéao

MEDICACOES

Coquetel, medicacdo, medicacgdes,
medicamento, medicamentos,
remédio, tomar remédio

MEDO

Atemorizante, inseguranca, medo,
temor

MORTE

Fim, morte, suicidio, ndo vem
mais nada, sem saida, vida
acabando, suicidio

NEGACAO

Destino, misteriosa, mundo
surreal, ndo lembrar, ninguém tem

PRECONCEITO

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

PREOCUPACAO

Preocupacgao

PREOCUPACAO-PARCEIRO

Cuidado com o prdéximo, dificil
encontrar parceiro, nédo pode ter
mulher, parceiro, passar aos
outros

PRESERVATIVO Preservativo
Bom ndo ter, evitar, evitéavel,
PREVENCAO ndo aceita passar, precaucao,
prevencdo, protecdo
PRIVACAO Per@a?, preso no corpo, privacéo,
punicao
REALIDADE Realidade
RECOMECO Mundo de outra ma§eira, nova .
chance, nova realidade, nova vida
REJEICAO Afaétamentg,'e%cluséo, excluséao
social, rejeicgao
RELIGIOSIDADE Deus, religido, sem fé, ter fé
RESISTENCIA Resisténcia
RESPONSABILIDADE Responsabilidade
REVOLTA Desgraca, nojo, 6dio
Chato, critica, cruz, horrivel,
RUIM inferno, negativo, péssimo,
praga, precéaria, ruim, uma droga
SAUDE Saude,
SEGURANCA Busca de seguranca, seguro,
seguranca
SEM-FILHOS N&o poder ter filhos
Emocdo, emotividade, pena,
SENTIMENTOS sensibilidade, sentimento,
sentimentos
Contato sexual, estupro,
SEXO infidelidade, sexo, sé transmite
no sangue e relacdo sexual
SOFRIMENTO Sofrimento, vergonha
SOLIDARIEDADE Ajuda, amor

TRABALHO

Dificuldade encontrar trabalho,
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trabalho,

TRANSMISSAO

Contédgio, contaminacédo, epidemia,
transfusdo de sangue,
transmissivel, transmisséo,
transmitiu sem saber

TRATAMENTO

Hospital, médicos, né&do faltar
consulta, tratamento, tratamento
doenca, tratamento, vir ao médico

TRISTEZA

Amargura, choro, coisa muito
triste, frustracdo, infelicidade,
lagrimas, triste, tristeza

VALORES

Oralidade de vida, valor a vida,
valores de vida, valores

VIDA-NORMAL

Vida, vida normal, vida normal
hiv até o fim, viver, viver com
seus animais

VIVER-BEM

Melhor que antes, vontade viver,

VULNERABILIDADE

Drogas, fragilidade, nunca
pensei, risco, vulnerabilidade
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APENDICE F — Teste de associacdo de palavras

A B|C|D|E|[F|G|H|I|[J|K|L|IM|{N[O[P|Q|R|S|[T|U|V|W|X|Y|Z|AAIAB|AC|AD| AE|AF|)
Sujeitos

1] 2] 3] 4] 5| 6 7] 8 9| 10| 11| 12] 13| 14 15| 16| 17| 18| 19| 20| 21| 22| 23 24| 25| 26| 27| 28] 29| 30} 31|
doenga-normal 1
4 |medo 1 1 1 1 1 1 1
5 morte 1 1 1 1 1

6 |ruim 1 1 1 1
7 \vida-normal 1 1 1
8 |dificil 1 1
9 |tristeza
10 |cuidados-saude 1 1 1 1] 1 1 1 1 3. % 1 1
11 |forga-de-vontade 1 1
12 \preconceito 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1
13 prevengdo 1 1 1 1 1
14 aborrecimento 1 1 1
15 'aceitacdo 1
16 adaptacdo 1
17 |adoecimento
18 |cura 1 11 1 1 1
19 |esperanca 1
20 informagdo 1 1
21 \medicagoes 1 1 1 1 1
22 'saude 1 1
23 |tratamento 1 1 1 1
24

Palavras

o |

; |
2
3

-
[y
[y
p—
[y
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APENDICE G - Aplicag&o das coocorréncias
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APENDICE H — Aplicacdo do céalculo de similitude
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ANEXO A - Questionario de caracterizagcdo socioeconémico e clinico

Instrumento de Dados Socioeconémicos e Clinicos

Prontuario no.:
Questionario no.:

Primeiro nome:

INSTRUCOES:

NOs 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 espacgos em

branco oferecidos.

1.Qual o seu sexo:
1.( ) Masculino 2.( ) Feminino
2.Qual a sua idade e ano de nascimento?
Ano
Idade

anos

3.Qual o seu Bairro de residéncia?

4. Qual a sua Cidade de residéncia?
1.( ) Rio de Janeiro
2.( ) Outra. Qual?

5. Qual a sua escolaridade atual?
1.( ) Ndo estudou

2.( ) Fundamental incompleto
3.( ) Fundamental completo

4.( ) Ensino médio incompleto
5.( ) Ensino médio completo

6.( ) Ensino superior incompleto
7.( ) Ensino superior completo
8.( ) Especializagdo completa
9.( ) Pds-graduacao (mestrado ou
doutorado)

6. O que voceé faz atualmente, sua ocupacao?

7. Qual a sua situagéo de emprego:
1.( ) Empregado/trabalhando

2.( ) Desempregado

3.( ) Aposentado

4.( ) Nunca trabalhou

8. Qual o seu estado civil?
1. ( ) solteiro(a)

2. () casado(a)/ /unido estavel
3. () separado(a)/divorciado(a)
4. ( ) viavo(a)

9. Qual o seu estado marital?

1.( ) ndo possui namorado(a) ou
companheiro(a) fixo

2.( ) vive com companheiro(a)

3.( ) possui companheiro(a) fixo, mas ndo
vive com ele(a)

10. Com quem vocé mora?
1.( ) familia

2.( ) amigos

3.( ) sozinho

4.( ) outros. Quem?

11. Qual a sua renda pessoal mensal
aproximada?
R$

12. Qual a sua principal orientacéo religiosa?
1.( ) Catolica

2.( ) Evangélica

3.( ) Kardecista /Espirita

4.( ) Umbanda ou Candomblé

5.( ) Cré em Deus, mas nao possui religido
6.( ) N&o cré em Deus

7.( ) Outra. Qual?

13. Qual a principal fonte de informagéo
sobre HIV/Aids que vocé utiliza?

1.( ) televisédo

2.( ) rédio

3.( ) revistas e livros em geral



4.( ) sites em geral

5.( )jornal

6.( ) revistas e livros cientificos

7.( ) Conversas com amigos, colegas ou
conhecidos

8.( ) Servigo/profissionais de saude

14. Emque ano vocé fez o primeiro teste
HIV positivo?
Ano

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?

15. Vocé esta utilizando medicamento
antirretroviral?
1.( )sim 2.( )néo

17. H& quanto tempo vocé faz uso de
medicamento antirretroviral (para aids)?
Desde 0 ano

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

19. Ja teve/tem alteracfes em consequéncia
dos medicamentos antirretrovirais e quais?
1.( ) Hiperglicemia/diabetes mellitus
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2.( ) Alteracéo no colesterol

3.( ) Lipodistrofia

4.( ) Sintomas neuroldgicos (alucinagdes,
falta de concentracdo, disturbios de
S0No ou outros)

5.( ) Outros.

Quais?
6.( ) Néo tem ou teve

20. Qual a sua orientagéo 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 relagOes sexuais

22. Vocé se considera doente atualmente?

1.( ) Sim 2.( ) Néo
Nome do

entrevistador:

Data da aplicacao: / /2016
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ANEXO B — Formuléario de Evocagdes Livres

Formulario de Evocagdes Livres

Prontuario no.:

Questionario no.:

Primeiro nome:

INSTRUCOES:

Gostariamos de saber o0 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 Ihe vierem a cabeca, de forma bem espontanea. Em
seguida, classifique cada palavra como positiva (+), negativa (-) ou neutra (N).

m AIDS

Ordem Termos ou expressoes +-N

espontanea

gl B~ W N -

(I QUALIDADE DE VIDA

Ordem Termos ou expressoes +-N

espontanea

gl Bl Wl N -

(1) CUIDADO DE SAUDE A PESSOA COM AIDS

Ordem Termos ou expressoes +-N

espontanea

gl Bl Wl N -

Entrevistador: Data Aplicacdo: / /2016
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ANEXO C - Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE)

Vocé, , estd
sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada “Qualidade de Vida e Construcoes
Simbolicas de Pessoas que Vivem com HIV/Aids no Rio De Janeiro”, desenvolvida pelo
Programa de P6s-Graduacdo 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 construcdes simbdlicas e
relag0es com a perspectiva temporal entre pessoas que vivem com HIV/aids, atendidas em
ambulatorios e unidades basicas localizados no municipio do Rio de Janeiro.

Sua participacdo nesta pesquisa consistira na resposta a 3 questionarios e, se selecionado,
participara de uma entrevista que sera gravada, além de consulta de alguns dados do seu
prontudrio.

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 identificacdo dos seus dados.

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

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

Rio de Janeiro, de de 2016.

—— W\

Profa. Denize Cristina de Oliveira
Pesquisadora

Sujeito Participante

4* Contato com a pesquisadora: (21) 99307-1771 (ligacao a cobrar). Email: dcouerj@gmail.com


mailto:dcouerj@gmail.com

ANEXO D - Parecer Consubstanciado CEP

SECRETARIA MUNICIPAL DE

SAUDEDORIODE  “QRGraA -
JANEIRO/SMS/ RJ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituicao Coparticipante

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
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Titulo da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA E CONSTRUCOES SIMBOLICAS DE PESSOAS QUE VIVEM

COM HIV/AIDS NO RIO DE JANEIRO
Pesquisador: Denize Cristina de Oliveira
Area Tematica:
Versédo: 1
CAAE: 47411315.7.3001.5279
Instituicao Proponente: Faculdade de Enfermagem da UERJ
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Numero do Parecer: 1.441.788

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um estudo descritivo, de abordagem quanti-qualitativa, com base na teoria de representagtes
sociais, tal qual descrita por S. Moscovici (2003), utilizando a abordagem estrutural, conforme apontada por
Abric (1976, 1994, 2003), Sa (1998, 1996, 2002) e Oliveira (2001) e a abordagem processual, segundo
Jodelet (2001, 2005) e Banchs (2004), associada ao construto de analise da qualidade de vida (Fleck, 2008;
Patrick, 2008; Seidl; Zannon, 2004; THE WHOQOL GROUP, 1994, 1995; THE WHOQOL HIV GROUP,
2003) e da perspectiva temporal (Zimbardo & Boyd, 1999).A abordagem metodologica vai ao encontro dos
pressupostos de que o conhecimento socialmente elaborado e partilhado no universo do senso comum
acerca de determinado objeto social, bem como 0 modo como este saber passa a ser colocado em préatica
no cotidiano dos grupos demanda o emprego de mdltiplos métodos, ensejando a ideia de uma perspectiva
plurimetodologica (Apostolidis, 2003).

A coleta de dados se dara através de: um questionario de dados socioecondmicos e clinicos; instrumento
WHOQOL-HIV-Bref; técnica de evocagbes livres de palavras aos termos indutores “aids” e "qualidade de
vida da pessoa que tem aids" e entrevistas semiestruturadas. Sera realizado
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