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REPRESENTACOES SOCIAIS DA AIDS E A INCORPORACAO
DE MEMORIAS

Resumo: Este estudo tem como objetivo analisar as diferencas das representacdes
sociais da aids de pessoas vivendo com HIV que vivenciaram diferentes momentos
epidemioldgicos da sindrome. Trata-se de estudo exploratério-descritivo, com
abordagem qualitativa, apoiado na Teoria das Representagdes Sociais, com
participacdo de 384 sujeitos, estratificados entre 18 e 40 anos e acima de 40 anos.
Aplicou-se questionario de caracterizagdo, evocagdes livres de palavras ao termo
indutor “AIDS” e entrevistas semiestruturadas. A representa¢do do grupo mais jovem
mantém significados negativos como expressio de memorias. O grupo mais velho
incorpora o tratamento e a necessidade de colocar em prética cuidados de satude. Os
elementos negativos preservados desde o inicio da epidemia em cada grupo sdo
diferentes, sendo mais presentes no grupo mais jovem. A representacdo da AIDS
associa elementos do inicio da epidemia com aqueles de incorporagdo mais recente,
o que demonstra o processo de transformacao da representac¢do da aids.

Descritores: Representagées Sociais, HIV, Memodria.

Social representations of AIDS and the incorporation of memories

Abstract: This study aims to analyze the differences of the social representations of
aids of people living with HIV and who experienced different epidemiological
moments of the syndrome. It is a descriptive exploratory study with a qualitative
approach, based on the Social Representation Theory, with the participation of 384
subjects, stratified between 18 and 40 years and over 40 years. A questionnaire, free
evocations to the term “AIDS” and a semi-structured interview was conducted. The
representation of the younger group maintains negative meanings as an expression
of memories. The older group incorporates treatment and the need to put health
care into practice. The negative elements preserved of the beginning of the epidemic
in each group are different, being more present in the younger group. The
representation of AIDS has elements of beginning of the epidemic associated with
concepts built more recently, which demonstrate the process of transformation of
the representation.

Descriptors: Social Representations, HIV, Memory.

Representaciones sociales del SIDA y la incorporacion de memorias

Resumen: Este estudio tiene como objetivo analizar las diferencias en las
representaciones sociales del sida entre las personas que viven con el VIH que han
vivido diferentes momentos epidemiolégicos del sindrome. Se trata de un estudio
exploratorio-descriptivo, con enfoque cualitativo, sustentado en la Teoria de las
Representaciones Sociales, con la participacion de 384 sujetos, estratificados entre
18 y 40 afios y mayores de 40. Se aplicé un cuestionario de caracterizacion,
evocaciones libres de palabras al término inductor “SIDA” y entrevistas
semiestructuradas. La representacion del grupo mas joven expresa recuerdos
negativos. El grupo mas viejo incorpora el tratamiento y la necesidad de poner en
practica el cuidado de la salud. Los elementos negativos conservados del inicio de la
epidemia son diferentes, mas presentes en el grupo mas joven. La representacion del
SIDA asocia elementos del inicio de la epidemia con conceptos construidos
recientemente, que evidencian el proceso de transformacién de la representacion.
Descriptores: Representaciones Sociales, VIH, Memoria.

Oliveira DC, Stefaisk RLM, Marques SC, Costa TL, Formozo GA, Machado YY. Representagdes sociais da AIDS e a incorporagdo de memorias.

Sdo Paulo: Rev Recien. 2023; 13(41):248-260. DOI: https://doi.org/10.24276/rrecien2023.13.41.248-260

248

_/_\

————


https://doi.org/10.24276/rrecien2023.13.41.248-260
mailto:dcouerj@gamil.com
https://orcid.org/0000-0002-0830-0935
mailto:renata_350@hotmail.com
https://orcid.org/0000-0001-5592-7565
mailto:sergiocmarques@uol.com.br
https://orcid.org/0000-0003-2597-4875
mailto:tadeulessa@yahoo.com.br
https://orcid.org/0000-0003-2771-5551
mailto:glauciaformozo@gmail.com
https://orcid.org/0000-0003-1776-7323
mailto:yndiramachado@gmail.com
https://orcid.org/0000-0003-0692-7299

\_//

Oliveira DC, Stefaisk RLM, Marques SC, Costa TL, Formozo GA, Machado YY. Representagdes sociais da AIDS e a incorporagdo de mem©rias.

Introducao

A introducdo da terapia antirretroviral (TARV)
para as pessoas que vivem com o virus da
imunodeficiéncia humana adquirida (HIV) gera
recuperagao imunoldgica, com queda nas infec¢Ges
oportunistas, aspecto que associado as ac¢bes de
prevencdo e controle da infec¢do, resultaram em
mudancas no padrdao da epidemia, com a queda da
mortalidade devido & doenca®. Esse novo cendrio
reforcou a associacdo do HIV a um significado de
doenca crbnica, enquanto doenca tratdvel e
clinicamente manejavel, e passou a demandar agbes
de saude multidisciplinares e continuas, como forma
de oferecer um atendimento integral as pessoas que
vivem com HIVZ,

O Brasil tem registrado uma média anual de 40
mil novos casos de HIV, sendo que nos ultimos dez
anos foram notificados 926.742 registros de infec¢do
pelo virus}. Mesmo considerando a queda da
mortalidade vivenciada nas ultimas décadas, observa-
se a manutencdo da alta incidéncia de novos casos,
despertando a necessidade de compreender os
aspectos psicossociais que aumentam a
vulnerabilidade a infeccdo e ao seu enfrentamento
entre pessoas que vivem com HIV.

As representacdes sociais sdao compreendidas
como formas de conhecimento social compartilhado,
com implicagbes praticas, contribuindo para a
construgdo de uma realidade comum a um conjunto
social>. No contexto da aids, sdo construidas
representagdes sociais que expressam significados em
que se articulam aspectos da ciéncia, da cultura, da
politica, e que denotam a complexidade da vida em
sociedade diante do fendmeno do HIV*.

Nesse sentido, por meio do estudo das
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representacbes torna-se  possivel acessar as
construgGes simbdlicas de um grupo acerca de um
determinado objeto, o que pode colaborar para a
compreensdo da sua perspectiva acerca da sindrome e
direcionar a¢Oes de cuidado pessoal e institucional,
além do autocuidado. Esse conhecimento contribui
para a compreensdo das necessidades de salde,
acessadas por meio das construgdes simbdlicas desse
grupo.

A memobria coletiva é definida por Jedlowski®
como um conjunto de representac¢des sociais acerca
do passado que cada grupo é capaz de produzir,
guardar e transmitir por meio da interagcao entre seus
membros. Nesse sentido, estudar a incorporacao de
memdrias na representagdo de uma doenga que
atravessou momentos epidemioldgicos tdo distintos,
com periodos de alto indice de mortalidade antes do
advento do antirretroviral e, posteriormente, com a
possibilidade de manejo da doeng¢a que culminou na
sua associa¢cdo a uma doencga crdnica, reveste-se de
importancia.

Adota-se neste estudo a hipotese de que a
representacdo que os grupos elaboram acerca da aids
é influenciada pelos diferentes momentos histéricos
da doenca vivenciados por cada grupo, enquanto
contexto externo de determinacdo. Diante do
exposto, definiu-se como objetivo deste estudo
analisar as representacdes sociais da aids entre
pessoas que vivem com HIV e suas modula¢gdes em

funcdo da vivéncia de diferentes momentos da

sindrome.
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Material e Método

O presente estudo é de natureza descritiva e
utilizou uma abordagem qualitativa, sustentada na
Teoria das Representacdes Sociais, com uma
abordagem estrutural, e nos preceitos tedricos da
memoria social. A pesquisa foi realizada em Servigos
de Assisténcia Especializada (SAE) em HIV/AIDS nos
municipios do Rio de Janeiro, Niteréi e Macaé, Rio de
Janeiro - Brasil.

A selecdo dessas unidades ocorreu de modo
intencional e se deveu ao fato desses servigos
realizarem acgbes continuas de assisténcia a pessoas
vivendo com HIV. Participaram deste estudo 384
sujeitos que viviam com HIV, sendo 180 provenientes
do Rio de Janeiro, 103 da cidade de Macaé e 101 da
cidade de Niterdi, estratificados em duas
subamostras. A primeira com 184 participantes com
faixa etdria entre 18 e 40 anos, e a segunda com 200
participantes a partir de 40 anos.

A estratificagdo por faixa etdria pretendeu
possibilitar a identificacdo dos conteddos de meméria
dos grupos que vivenciaram a epidemia em momento
anterior a TARV e aqueles com experiéncias mais
recentes, apds a introducdo da TARV e a
universalizacdo dos antirretrovirais (ARV) no Brasil. Os
critérios para inclusdo dos sujeitos foram: possuir
diagndstico de positividade ao HIV; ter idade maior ou
igual a 18 anos; estar em acompanhamento nos
servicos selecionados para o estudo; estar no SAE no
momento da coleta de dados.

A coleta de dados foi realizada por meio do
formulario para coleta de evocagdes livres de palavras
e de roteiro de entrevista semiestruturada. A
aplicacdo da técnica de evocacdes livres consistiu em

solicitar aos sujeitos que citassem as cinco primeiras
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palavras ou expressdes que viessem a sua mente a
partir da audicdo do termo indutor “AIDS”.

O produto das evocagdes foi organizado
previamente, constituindo um corpus para andlise, o
qual preservou a ordem natural das evocag¢des. O
material foi tratado pelo software EVOC — Ensemble
de Programmes Permettant L’analyse des Evocations,
versao 2005, cujos relatérios permitiram a
organizagao dos termos de acordo com sua frequéncia
e ordem de evocacdo, de modo a formar, a partir do
cruzamento desses critérios, o quadro de quatro
casas, que expressa os conteudos e a estrutura das
representacdes sociais em analise. A analise estrutural
foi complementada pela analise de similitude, de
carater confirmatério da estrutura da representacdo
analisada.

As entrevistas contemplaram aspectos acerca dos
constructos cognitivos, afetivos, sociais e vivenciais da
aids e sua influéncia sobre as relagdes interpessoais,
redes de apoio social e qualidade de vida, além das
relagBes estabelecidas com os servigos e profissionais
de saude. Elas foram integralmente transcritas e
passaram por um processo de andlise de conteudo
temadtica, fornecendo um contexto discursivo capaz de
contextualizar os termos evocados, permitindo a
compreensao da polissemia das evocacdes livres
produzidas.

No tocante aos aspectos éticos da pesquisa,
foram respeitados os principios determinados pela
resolucdo 466/2012, as instituicdes responsaveis por
cada unidade autorizaram a realizacao do estudo e os
participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. A pesquisa foi aprovada pelos
Comités de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal

de Saude do Rio de Janeiro, sob parecer n.2 1.441.788;
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da Universidade do Estado do Rio de Janeiro, sob Representagdo da aids no Grupo Geral de

Partici t
parecer n.2 023 e da Universidade Federal articipantes

O corpus do grupo geral, formado pelas
Fluminense; sob parecer n.2 1.341.344. p grapo g P

evocacOes de 384 participantes, foi composto por
Resultados
1775 palavras evocadas, dentre as quais 103 sdo

Os resultados serdao apresentados, ) i
diferentes. Considerando que foram desprezadas as

primeiramente, para o grupo total de participantes, . . . . .
evocacgdes cuja frequéncia foi inferior a 33, encontrou-

seguido dos grupos por faixa etdria.
& grupos p se a frequéncia média de evocac¢do de 56 e a média
das ordens médias de evocagdo (OME) de 2,9.
A andlise combinada desses parametros resultou

no quadro de quatro casas apresentado na Figura 1:

Quadro 1. Estrutura da representac¢do da “AIDS” entre pessoas que vivem com HIV. Estado do Rio de Janeiro, 2022.

O.M.E. <29 >2,9
Freq. Med. Termo evocado F O.M.E. (R) Termo evocado F O.M.E. (R)
Preconceito 147 2,673
Doencga-normal 73 2,000 3,188
Forca-de-vontade 69
Morte 70 2,814 ] i
> 56 Cuidados-saude
Medo 60 2,700 68 2,985
Tristeza 59 2,763
Tratamento 57 2,754
. Prevengao 52 2,923
Ruim 47 2,064 .
. Vida-normal 51 2,902
Sofrimento 47 2,745 .
Medicagoes 44 3,295
<56 Cura 41 2,488 .
. Depressao 43 3,000
Adoecimento 35 2,857 N
. Adaptacao 42 3,071
Familia 34 2,412
Isolamento 33 3,667

Os resultados da analise de similitude sdo apresentados na Figura 1 demonstrando as ligacdes de coocorréncia

observadas no corpus geral das evoca¢des do grupo geral.
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Figura 1. Grafo de similitude das evocacdes ao termo indutor “aids” entre pessoas que vivem com HIV. Estado do

Rio de Janeiro, 2022 (ponto de corte 0,04).
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O corpus formado pelas evocac¢des de 184 individuos com idade menor ou igual a 40 anos, revelou que foram

evocadas 848 palavras, dentre as quais 95 sdo diferentes. Considerou-se a frequéncia média de evocacdo de 31 e a

média das ordens médias de evocacdo (OME) de 2,9 (Quadro 2). O corpus do grupo acima de 40 anos, composto

por 200 individuos, contou com um total de 927 palavras, dentre as quais 90 sdo diferentes. A frequéncia média de

evocacdo foi estabelecida em 31 e a média das OME em 2,9 (Quadro 3).

Quadro 2. Estrutura da representacdo da “aids” entre pessoas que vivem com HIV com idade menor ou igual a 40

anos. Estado do Rio de Janeiro, 2022.

O.M.E. <29 22,9
Freq.
Med Termo evocado F O.M.E. (R) Termo evocado F O.M.E. (R)
>32 Preconceito 65 2,600 Cuidados-satude 36 3,194
Doencga-normal 42 1,929
Medo 34 2,794
Tristeza 34 2,882
Morte 32 2,844
<32 Vida-normal 23 2,522 Depressdo 31 2,935
Ruim 21 2,048 Forca-de-vontade 31 3,387
Prevengdo 27 3,148
Sofrimento 25 2,920
Tratamento 22 3,091
Legenda: Elementos diferentes em relagdo a estrutura do outro grupo etario.
252
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Quadro 3. Estrutura da representagdo da “aids” entre pessoas que vivem com HIV com idade maior que 40 anos.
Estado do Rio de Janeiro, 2022.

O.M.E. <29 229
Freq.
Med. Termo evocado F O.M.E. (R) Termo evocado F O.M.E. (R)
>31 Preconceito 82 2,732 Forga-de-vontade 38 3,026
Morte 38 2,789
Tratamento 35 2,543
Cuidados-satide 32 2,750
Doenga-normal 31 2,097
<31 Ruim 26 2,077 Adaptagdo 28 2,964
Medo 26 2,577 Vida-normal 28 3,214
Tristeza 25 2,600 Medicagoes 27 3,333
Prevengdo 25 2,680 Solidariedade 20 3,050
Cura 24 2,250 Isolamento 19 3,789
Sofrimento 22 2,545

Legenda: Elementos diferentes em relagdo a estrutura do outro grupo etario.

Observa-se no Quadro 2 a estrutura da HIV. Para mim a vida esta acabada. Para mim

o “ ” . HIV significa o fim de tudo (Entrevista 3004).
representacao da “AIDS” entre pessoas que vivem

) . Acerca da perspectiva de normalizagao da forma
com HIV com idade menor ou igual a 40 anos,

L. de perceber a doen¢a demonstrada pelas evocagbes
compondo o grupo mais jovem, que apresenta como

, . vida-normal e doenca-normal, destaca-se o trecho de
elementos do nucleo central, com respectivas

entrevista abaixo:
frequéncias (F) e ordem média de evocacdo (R):

Isso [a AIDS] ndo é o fim do mundo, isso é um
probleminha a mais na sua vida, do mesmo
R=1,929), tristeza (F=34; R=2,882), medo (F=34, jeito que vocé ter outros problemas de saude,
gue sdo piores, matam muito mais (Entrevista
0011).

preconceito (F=65; R=2,600), doenca-normal (F=42;

R=2,794) e morte (F=32; R=2,844). Os elementos
comuns aos dois grupos etdrios sdo preconceito, No Quadro 3 pode-se observar a estrutura da

morte e doenga normal, e os especificos do grupo sdo x .
¢ ’ P grup representacdo da “AIDS” entre pessoas que vivem

medo e tristeza. com HIV com idade maior que 40 anos, compondo o

O trecho destacado abaixo demonstra a grupo com maior idade. Os elementos constituintes

relevancia da vivéncia do preconceito, léxico presente . ~ ~
P g P do nucleo central da representacdo desse grupo sado:

no nicleo central: preconceito (F=82; R=2,732), morte (F=38; R=2,789),

Ninguém no meu trabalho sabe que eu sou
pessoa com aids e eu ndo pretendo contar
para ninguém. Eu n3o penso em contar R=2,750) e doenca-normal (F=31; R=2,097). Os
porque tem pessoas que tém preconceito. Se
eu contasse para alguém no trabalho era

tratamento (F=35; R=2,543), cuidados-saude (F=32;

elementos comuns aos dois grupos etdrios sdo

possivel me mandar demitir (Entrevista 1094). preconceito, morte e doenca normal, e os especificos

Acerca da dimensdo negativa do viver com HIV, deste grupo sdo tratamento e cuidados-saude.
destaca-se o seguinte trecho de entrevista: Acerca da evocagdao do elemento forgca de
Viver com HIV é muito ruim, porque eu perdi vontade para o grupo mais velho, destaca-se o

amigos, perdi familia, perdi tudo por causa do
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seguinte trecho de entrevista: concep¢ao de naturalizagdo da aids, colocando-a

A Unica coisa que eu digo para que as pessoas como uma doenga passivel de tratamento e
que tem o HIV atualmente é: lute, persista,
nao desista ndo. Porque ha esperanca, hd uma
luz no final do tunel, e nés vamos conseguir também é observada pela associagdo do HIV a outras
chegar aos nossos objetivos, vamos alcangar o
que nés queremos (Entrevista 0120).

enfrentamento. Tal perspectiva de naturalizacdo

doengas cronicas trataveis, a exemplo do diabetes e

. - hipertensdo. A presencga desses significados revela um
Discussao

desdobramento complexo das transformacgdes

De acordo com a Teoria do Nucleo Central, os _ o
epidemioldgicas que estabeleceram o HIV como

termos presentes no quadrante superior esquerdo o ) _ _ .
doenga crdnica, especialmente diante da introducdo

compdem o possivel nicleo central, tendo maiores _ _ ) )
da terapia antirretroviral e do aumento na expectativa

frequéncias e menores valores de ordem média de ] .
de vida desse grupo. Nesse contexto, a evocacao

evocacdo. Esses elementos possuem um interesse . o
desse elemento expressa a superacdo do primeiro

especial para a compreensdao da representacao . ) o
momento apds o diagndstico e demonstra a

estudada, uma vez que determinam seu significado e . o L
elaboracao de estratégias de convivéncia com o

direcionam a organizagdo dos demais elementos 10
virus™.
representacionais, exercendo uma funcdo de defesa ) L o
O sistema periférico é composto pela primeira e

da representacdo e sendo menos sensiveis a o ]
segunda periferia, respectivamente no quadrante

mudangas. Tais elementos possuem um carater ) o o o
superior direito e no quadrante inferior direito. Os

consensual, determinando a homogeneidade do o o
elementos da primeira periferia possuem alta

grupo analisado’®. o o . ) )
frequéncia e ordem média de evocagdo mais tardia e a

O possivel nucleo central do grupo total de o
segunda periferia inclui os elementos com menor

pessoas que vivem com HIV possui um predominio L ) o .
frequéncia e maior ordem média de evocagdo

atitudinal  negativo, percebido nas palavras ] ) ) L
(evocados mais tardiamente). O sistema periférico do

preconceito, tristeza, medo e morte, acompanhadas )
grupo total é composto pelos termos forca-de-

de doenca-normal e tratamento, os quais possuem _ . . ]
vontade, cuidados-saude, prevengdo, vida-normal,

caradter positivo. Os elementos negativos estdo L . o
medicag¢des, depressdo, adaptagdo e isolamento.

presentes desde o inicio da epidemia e retomam as ] . ] .
O termo cuidados-saude se associa a preveng¢do e

vivéncias de estigmatiza¢do associadas ao medo e o o
medicag¢bes apontando para estratégias colocadas em

tristeza diante das incertezas trazidas pela doenga e . ) ] ]
pratica para cuidar da salde e preservar a vida,

pela possibilidade da morte. Destaca-se que morte é ] )
mesmo diante de uma doeng¢a ainda sem cura. O

um elemento multifacetado e atrelado a diversas o ) ) ) _
significado dos cuidados de saude também possui

emogdes, entre elas a inseguranga diante do novo e a _ . _ _
incorporagdo mais recente e corrobora, juntamente

sensacdo de dever cumprido®. o
com doen¢a normal para a hipdtese de mudanca

A presenca do termo doenc¢a-normal de inser¢ao _ _
representacional da aids, que vem sendo operada em

mais recente nessa representacdo, reflete uma _ )
paralelo as mudangas do contexto externo vivenciado
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pelos sujeitos, conforme propde Oliveirall. O
elemento for¢a-de-vontade expressa a energia pessoal
necessaria para a manutencdao dos cuidados-saude,
associando a aids o significado de autocuidado e da
busca de qualidade de vida. Os elementos depressdo e
isolamento remetem a dimensdo afetiva negativa,
podendo estar associados as consequéncias do
preconceito e da possibilidade da morte sempre
presente.

A zona de contraste deste grupo, presente no
guadrante inferior esquerdo com os termos com
menores frequéncias e evocados prontamente,
contém os termos ruim, sofrimento, cura,
adoecimento e familia. A atribuicdo explicita de um
significado negativo na palavra ruim, sofrimento e
adoecimento expressa atitude negativa frente a
doenga, revelando uma contradicdo abarcada pela
representacdo aqui estudada, aquela relativa as
dificuldades de viver com uma doenga que coloca
risco a vida, mas que vem assumindo um carater de
doenga cronica ao longo do tempo. Essa contradi¢cdo
fala a favor de um processo de mudanga
representacional da aids no sentido do nucleo central
para a periferia, com elementos de permanéncia
presentes na zona de contraste. Tal movimento de
mudanca da representacdo também foi descrito em
outros estudos que apontam um deslocamento de
elementos negativos do nucleo central para a
periferia®.

Os resultados da analise de similitude (Figura 1),
sintetizam graficamente o conjunto das conexdes
existentes entre os elementos da representagdo e
revelam a centralidade do Iéxico preconceito, que
apresenta o maior numero de ligagdes com outros

cognemas (14 ligagbes, sendo as maiores com indice
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0,08 e 0,09). Os léxicos morte, tristeza e tratamento
apresentam quatro ligagdes cada um (com indices que
variam de 0,04 a 0,09), todos em relacdo de
coocorréncia com  preconceito, revelando a
centralidade desses termos na definicdo da
representacao da aids analisada e, simultaneamente,
confirmando as dimensGes representacionais e as
contradigdes observadas na analise prototipica. Os
léxicos doeng¢a-normal e medo apresentam trés
ligacdes, sendo que medo estabelece a segunda mais
forte ligacdo (0,08) com preconceito, podendo ser
considerado central. No entanto, doenc¢a-normal
parece nao confirmar a centralidade observada na
analise prototipica.

Os elementos morte e tristeza apresentam-se
como dois nucleos de sentido negativos, constituindo
as seguintes redes associativas: Morte — preconceito —
medo - isolamento - vida normal; Tristeza -
preconceito — medo — depressao — sofrimento. Esses
nucleos de sentido apresentam como elementos
comuns o medo e o preconceito, apontando para
conteudos representacionais do passado, ou seja,
permanéncias de sentido constituidas no inicio da
epidemia e que se mantém até os dias atuais.

Em contraponto, o nucleo de sentido tratamento
associa-se a preconceito — doenga normal -
medicamentos — cuidado de saude, apresentando
uma outra dimensao representacional reveladora da
normalizacio da doengca e da sobrevivéncia
assegurada pelos medicamentos ARV e pelos cuidados
de saude, mas sem negar a carga de preconceito que
permanece associada, também, ao tratamento.

Para o grupo mais jovem, percebe-se a existéncia
de um nucleo central predominantemente negativo e

que possui apenas um elemento positivo (doenga-
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normal). Destaca-se a presencga do |éxico preconceito,
com a maior frequéncia de evocacdo dessa analise, o
qual expressa um significado remanescente associado
a aids e que foi fortemente reproduzido pela midia
especialmente nos anos mais iniciais da epidemia®. Tal
percep¢do de preconceito muitas vezes adentra os
proprios servicos de saude, onde a pessoa com HIV
deveria encontrar um espago de escuta e
acolhimento. Sob esse aspecto, destacam-se estudos
com relatos de vivéncia de discriminacdo dentro dos
servicos de saude, aspecto que limita a eficacia da
abordagem terapéutica proposta e,
consequentemente, a qualidade de vida desse
grupo'?.

Destaca-se, no NC, a presenca de elementos de
permanéncia que acompanham a representacdo social
da aids desde o inicio da sua construcdo. Da mesma
maneira que o preconceito, as palavras medo, tristeza
e morte se articulam para expressar memarias sociais
e retomam aspectos relacionados ao inicio da
epidemia, quando o choque do diagndstico e a
incerteza do futuro frente a possibilidade do fim da
vida, despertavam sentimentos de medo e tristeza®.
Porém, acrescenta-se que numa faceta mais recente,
o maior fator causador de sofrimento para esse grupo
é o medo diante da morte indireta, isto é, da morte
social e da dor fisica que a aids pode gerar devido a
estigmatizacdo e a exclusdo social que inimeros
individuos vivenciam®.

O elemento doenga-normal, presente no NC dos
dois grupos, tem cardter positivo e reflete uma
tentativa de normalizagdo da aids. Nesse cendrio, a
percep¢do da infec¢do como geradora de uma doenga
terminal foi sendo substituida pela compreensdo da

aids como uma condicdo de doenca crbnica e
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controldvel', fato que se associa a evocacdo do
elemento doenga-normal por esses grupos.

Os elementos especificos evocados pelas pessoas
que vivem com HIV com idade maior que 40 anos,
tratamento e cuidados-satide, sdo associados e
refletem conceitos positivos incorporados mais
recentemente a representac¢do da aids, uma vez que a
existéncia de tratamento se deu alguns anos depois da
descoberta da doenga e tem mudado o percurso
epidemiolégico do HIV, gerando a possibilidade de
manejo da doenca e estimulando as estratégias de
cuidado de saude.

Os elementos tratamento e cuidados-saude
evidenciam uma dimensao comportamental do grupo
frente a terapia. Apds o diagndstico, é preciso
adaptar-se a um novo estilo de vida, exigindo
disposicdo e interesse em cuidar-se, realizando
atividade fisica regular, alimentando-se
adequadamente e aderindo a TARV de forma
continua, tais aspectos constituem praticas de
cuidado a saude®.

A comparagao do NC dos dois grupos evidencia
certo grau de compartilhamento de elementos, a
partir das evocacdes dos termos preconceito, doenca-
normal e morte. Percebe-se maior presenca de
elementos positivos no grupo com mais de 40 anos,
expressa por meio das evocagbes dos termos
tratamento e cuidados-saude, por exemplo. Observa-
se maior retencdo de elementos negativos,
preservados do inicio da epidemia, para o grupo com
menos de 40 anos, percebida por meio da presenca
exclusiva dos elementos medo e tristeza nesse grupo.
Tais aspectos demonstram diferentes memorias
sociais construidas pelo grupo.

Os sujeitos com maior idade acompanharam o
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inicio da epidemia e vivenciaram uma mudanca do
perfil epidemioldgico, decorrente da compreensdo
acerca da fisiopatologia da doenga associada a
disponibilizacdo do tratamento antirretroviral, fatos
gue ocasionaram uma gradual queda da mortalidade,
associada ao aumento da expectativa de vida da
populacdo acometida pelo HIVY®.

Vivenciar essa  transformag¢do pode ter
determinado, para esse grupo, uma maior consciéncia
acerca da sua situacdo de saude e a ressignificacdo da
sua vida, de modo que a percep¢do mais positiva da
aids pode ser justificada pela compreensdao de que a
morte ndo é algo iminente. Apds os primeiros
momentos de angustia e incertezas devido ao
diagnéstico, a vida pode ser ressignificada e comecar a
adquirir um sentido capaz de transformar os
sentimentos, até entdo negativos, em relagdo a si
proprio, aos outros e a propria aids'3e,

No grupo mais jovem ocorreu uma maior
incorporacdo de memodrias relativas aos eventos
iniciais relacionados a aids. Tal processo perpassa pela
discussdo do carater socioconstrutivo da memoria e
da compreensdo de que a memodria humana ndo é
uma reproducdo exata das experiéncias passadas, mas
uma construcdo realizada a partir dessas experiéncias,
em func¢do da realidade e com o apoio de recursos
proporcionados pela sociedade e pela cultura®. Dessa
forma, apesar desses sujeitos ndao terem, de fato,
vivenciado o inicio da epidemia, eles incorporaram as
memodrias iniciais da epidemia nas representacées
constituidas em momento posterior.

Na primeira periferia observa-se apenas um
elemento para cada grupo, os quais revelam aspectos
positivos do viver com HIV. O grupo mais jovem

(Quadro 2) destacou o elemento cuidados-saude, o
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qgual aparece no NC do grupo acima de 40 anos e
incorpora as ac¢des de cuidado e preservacdao da
prépria saude realizadas.

A primeira periferia do grupo mais velho (Quadro
3) traz o elemento forga-de-vontade, o qual aparece
na segunda periferia do grupo mais jovem e expressa
uma maior capacidade de reagao frente a adversidade
da doenga, num contexto de enfrentamento que
colabora para a realizac3o de a¢cdes de cuidado de si'’.
Esse elemento remete a uma corresponsabilizacdo do
grupo com HIV no seu processo de cuidado a saude.
Destaca-se, entdo, a mudanca do Estado como
responsavel exclusivo no processo de atengdo a saude
do individuo e da coletividade para um cenario em
gue ocorre uma autogestdo da saude e do cuidado.
Dessa forma, os sujeitos passam a colocar em pratica
a autovigilancia em busca da manutencdo da sua
saude®.

A tendéncia mais negativa da representagdo do
grupo mais jovem e mais positiva do grupo mais
velho, estd presente também na segunda periferia.
Alguns elementos que compdem esse quadrante para
o grupo mais velho (Quadro 3) ndo estdo presentes no
quadro de casas do grupo mais jovem (Quadro 2),
sendo, portanto, exclusivos dos primeiros. Sdo eles:
adaptacdo, medicacbes e solidariedade. Esses
elementos positivos expressam a mudanca de habitos
e estilo de vida frente ao HIV, caracterizados pela
necessidade de adapta¢ao do grupo a uma nova
rotina, a valorizagdo do uso das medica¢des para
controle da doenga e a importancia das redes de
apoio.

A zona de contraste no grupo mais velho (Quadro
3), apresenta os termos positivos cura e prevengao e

os elementos negativos medo, ruim, sofrimento e
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tristeza. Dentre esses elementos, cura é o Unico termo
exclusivo do grupo mais velho, e pode significar a
esperanca do surgimento da cura da doenca para
aqueles que vivenciaram, também, ao surgimento da
TARV e a consequente mudanga no percurso
epidemioldgico da doenga e na vivencia cotidiana da
mesma®3.

O elemento vida-normal, o qual compde esse
quadrante da representagdo do grupo mais jovem
(Quadro 2), esta associado e reforca o termo doenca-
normal presente nos dois nucleos centrais e retrata
um discurso de normaliza¢do da aids. Tal processo foi
observado em outros estudos que retratam um
movimento de vigilia sobre o préprio corpo e condigdo
de saude a fim de “normalizar” a sua vida, aspectos
muitas vezes associados a diminui¢3o da carga viral*.

A representagao do grupo mais jovem evoca
memorias imagéticas ou a vivéncia real frente ao
fenbmeno da aids na década de 80 e suas
repercussdes no convivio social atual. Além disso, esse
grupo é composto por individuos que, provavelmente,
estdo na fase sexualmente ativa, assim sendo,
possivelmente vivenciam ou temem situacdes de
constrangimento  decorrentes dos esteredtipos
associados ao HIV e as situacdes de preconceito e
estigmatizacdo decorrentes deles!®'°, J4 o grupo mais
velho expressa o processo de normalizacdo da aids no
pensamento social, ao simboliza-la como uma doenca
comum.

De forma geral, observa-se que a representagao
da aids apresenta alguns elementos distintos quando
observada sob a dtica de diferentes momentos
histéricos e de experiéncias dos grupos, apresentando

uma tendéncia mais positiva para o grupo mais velho.

Esse grupo vivenciou as décadas iniciais da epidemia,
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marcadas pelo alto indice de letalidade pela doen¢a®,
mas também acompanhou o desenvolvimento das
politicas publicas de enfrentamento e da tecnologia
de tratamento da aids, permitindo ressignificar a aids
através de um processo comparativo do momento
anterior vivenciado as possibilidades atuais de
enfrentamento da doenca e do virus.

Tal resultado é refor¢cado pela analise dos termos
exclusivos da representagao de cada grupo, ou seja, os
elementos que ndo se repetem nas duas
representacoes, sendo possivel perceber a referéncia
a depressdo como um elemento negativo no grupo
dos participantes mais jovens e a presenca de quatro
elementos positivos afeitos a cura, adaptacdo,
medicac¢bes e solidariedade exclusivamente no grupo
acima de 40 anos, fato que confirma as diferentes

orientagdes simbdlicas observadas no nicleo central.
Consideracoes Finais

As representacbes sociais do grupo analisado
carregam significados iniciais construidos acerca da
aids, associando-a a elementos pertencentes a uma
dimensdo afetiva negativa. Tais elementos retomam
um conjunto de construgdes simbdlicas que
comecaram a ser construidas assim que os primeiros
casos da doenca foram descobertos e refletem, até os
dias atuais, a forte associa¢do entre o fendbmeno da
aids e o preconceito, evidenciado neste estudo.

O processo de mudan¢a das representagdes
sociais da aids pode ser percebido por meio da
incorporacdo de novos elementos a essa
representagao, como tratamento e cuidados-saude,
presentes na periferia do grupo mais jovem e no
nucleo central do grupo mais velho. Adicionalmente, a
presenca de elementos afetivos negativos e

elementos conceituais positivos, os quais apontam
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para uma oposicdo afetivo-atitudinal positivo —
negativo corroboram o processo de mudanca
associada a uma nova concepg¢do da doenga como
tratavel e compativel com praticas de cuidado em
saude.

Grande parte dos elementos que compdem o
nucleo central e os conteudos representacionais dos
dois grupos analisados é compartilhada, o que torna
possivel inferir que se trata de uma mesma
representacdo, a qual sofre diferentes modulacdes de
acordo com as experiéncias vivenciadas pelos grupos.
Os achados apontam, também, para um processo
mais evidente de naturalizacdo da aids entre as
pessoas com maior tempo de convivio com o virus e a
doenca, permitindo lancar a hipdtese do efeito das
praticas cotidianas na constituicao das
representacbes, especialmente porque esse grupo
vivenciou o surgimento da TARV e seu impacto na
sobrevida e qualidade de vida das pessoas afetadas.

Percebe-se uma predomindncia de elementos
pertencentes a uma dimens3ao afetiva negativa no
grupo mais jovem, o qual parece ter incorporado e
mantido memdrias relativas aos eventos iniciais
relacionados a aids. O grupo com maior idade
vivenciou um processo de ressignificacdo da vida,
associado ao surgimento de alternativas para lidar
com a doenga e assegurar o futuro.

Considera-se que este estudo possibilitou uma
melhor compreensdao acerca das representagdes
sociais da aids e das relagdes estabelecidas entre elas
e as memorias dos grupos, estimulando a reflexdo
sobre o cuidado a ser prestado a cada grupo,
considerando as especificidades geracionais que

influenciam sua maneira de vivenciar o HIV.

Espera-se que esse conhecimento contribua para
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melhores praticas de saude, uma vez que é a partir da
compreensao do saber trazido pelo outro que se torna
possivel ao enfermeiro construir uma ateng¢do a saude
qualificada e colocar em pratica uma assisténcia
integral e direcionada as reais necessidades de salude
do grupo.

O presente estudo apresenta como limitagGes a
composicdo de uma amostra ndao probabilistica,
intencional, limitando as possibilidades comparativas

dos resultados.
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