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Resumo: Este estudo objetiva caracterizar a representacio social (RS) da aids e da terapia
anti-retroviral (TARV) para pacientes soropositivos com adesao ao tratamento, usuarios
dos servicos de saide publica em Florianépolis, Santa Catarina. Todos os participantes
(N = 60) apresentaram altos escores na escala de expectativa de auto-eficacia para seguir
prescricao anti-retroviral (z = 4,60; dp = 0,95), indicando adesao ao tratamento. Para ana-
lise de dados, os participantes foram divididos por sexo e condicao clinica (sintomaticos e
assintomaticos). Nao houve associacao significativa entre auséncia de sintomas e desistén-
cia do tratamento (p = 0,53; p > 0,05). Andlises textuais e lexicais das entrevistas revela-
ram que os participantes utilizam palavras técnicas e comparam a aids com cancer como
meio de ancorar o novo conhecimento no outro preexistente. A aids deixa de ser a “doen-
¢a do outro”, muito comum entre pessoas nao infectadas, e passa a ser a “doenca do
mundo” para as pessoas que vivem com HIV.

Palavras-chave: representacao social; aids; terapia anti-retroviral.

SOCIAL REPRESENTATIONS OF AIDS AND OF THE ANTIRETROVIRAL THERAPY FOR
PEOPLE LIVING WITH HIV

Abstract: The aim of this study was to characterize the social representation of Aids and High-
ly Active Antiretroviral Therapy (HAART) for people living with HIV that have adherence to
treatment, users of the public health services of Florianépolis, Santa Catarina. All the partici-
pants (N = 60) showed high scores in the scale of self-efficacy for use HAART (z = 4.60; SD
= 0.95), indicating adherence to treatment. For the data analyses, the participants were divi-
ded in sex and clinical condition (symptomatic and not symptomatic). There is not association
between symptoms absence and treatment quit (p = 0.53; p > 0.05). Textual and lexical ana-
lyses of the interviews showed that participants used technical words and compared Aids with
cancer as a way to hold the new knowledge at a preexistent one. Aids have changed from the
“disease of the others”, common used among not infected people, to the “disease of the
world”, for people living with HIV.

Keywords: social representation; aids; highly active antiretroviral therapy.

REPRESENTACIONES SOCIALES DEL SIDA'Y DE LA TERAPIA ANTI-RETROVIRAL PARA
PERSONAS VIVIENDO CON HIV

Resumen: Este estudio objetiva caracterizar la representacion social (RS) del sida y de la Tera-
pia Anti-retroviral (TARV) para pacientes soropositivos con adhesion al tratamiento, usuarios
de los servicios de salud puablica en Florianépolis, Santa Catarina. Todos los participantes (N =
60) presentaron altos escores en la escala de expectativa de auto-eficacia para seguir pres-
cripcién anti-retroviral (z = 4.60; dp = 0.95), indicando adhesién al tratamiento. Para analise
de datos los participantes fueron divididos por sexo y condicién clinica (sintomaticos y asinto-
miaticos). No hubo asociacién significativa entre ausencia de sintomas y desistencia del trata-
miento (p = 0.53; p > 0.05). Analisis textuales y lexicales de las entrevistas revelaron que los
participantes utilizan palabras técnicas y comparan el sida con cancer como medio de ancorar
el nuevo conocimiento en otro ya preexistente. El sida deja de ser la “enfermedad del otro”
muy comun entre personas no infectadas y pasa a ser “enfermedad del mundo” para las per-
sonas que viven con HIV.

Palabras clave: representacion social; sida; terapia anti-retroviral.
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Introducao

Segundo o Relatério Mundial sobre a Epidemia de Aids (sindrome da imunodeficién-
cia adquirida), cerca de 40,3 milhdes de pessoas tém o HIV (virus da imunodeficiéncia
humana), cinco milhdes foram infectadas em 2005 e nesse mesmo ano trés milhdes de
pessoas morreram por causa da doenca. O referido relatério menciona que o Brasil con-
segue manter a epidemia em niveis estabilizados, além de destacar-se pelos programas
de acesso ao tratamento anti-retroviral (ONUSIDA, 2005).

Neste interim, a possibilidade de tratamento para portadores do HIV, oferecendo
condig¢des de evitar ao maximo o desenvolvimento da aids, tem modificado a perspecti-
va da doenga no Brasil, que passa a ser denominada doenca crdnica e obedecer ao cri-
tério de incidéncia por longos periodos assintomaticos, que revelam na sua etiologia
aspectos que agravam o curso da doenca. Embora a aids continue sendo uma doenca
letal, ela passa a ter uma cronicidade controlada.

O tratamento da aids inicia-se antes mesmo do desenvolvimento da sindrome. A tera-
pia anti-retroviral (TARV) é administrada ainda no periodo de infec¢do do HIV, na inten-
¢do de controlar a replica¢do do virus. Embora a terapéutica anti-retroviral esteja em
constante evolucdo, a adesao ao tratamento tem sido um problema recorrente. O com-
portamento relacionado ao tratamento anti-retroviral é sustentado por conceitos,
conhecimentos e explicacdes originados na vida cotidiana das pessoas que vivem com
HIV. Esses conhecimentos, denominados representacdes sociais, sdo compartilhados, ofe-
recendo ao individuo a possibilidade de dar sentido ao seu comportamento. A presente
pesquisa estuda os conteldos das representacdes sociais da aids e da TARV para pessoas
soropositivas com adesdo ao tratamento e tem como objetivos: a) caracterizar a repre-
sentacdo social da aids e da TARV para soropositivos assintomaticos e sintomaticos; b)
identificar comportamentos de adesdo e ndo-adesao a terapia anti-retroviral; c) contex-
tualizar o comportamento de adesdo ao tratamento anti-retroviral.

Teoria das Representacées Sociais

Jodelet (2001) afirma que a construcao das representa¢des sociais decorre da necessi-
dade das pessoas de saber como se comportar, como dominar o meio, identificar e resol-
ver problemas; por isso as representacdes sociais sdo importantes na vida cotidiana. As
representacdes sociais sdo produtos do processo ativo de apropriacdo da realidade por
meio de uma elaboracdo psicoldgica e social (ABRIC, 2000). Ndo ha dicotomia entre sujei-
to e objeto, o objeto esta inscrito num contexto ativo, em que toda a realidade é reapro-
priada pelo individuo ou pelo grupo, reconstruida no seu sistema cognitivo, integrada ao
seu sistema de valores, sua histéria, contexto social e ideolégico (MOSCOVICI, 2003).

As abordagens da Teoria das Representacdes Sociais avaliam o processo de constru-
¢do das representagdes sociais sob enfoques para compreender o pensamento social,
indicando que a representacao social se refere a uma reprodu¢do mental, por meio da
construcdo ou da transformacdo, de um objeto (SA, 1998; JODELET, 2001; DOISE, 2002;

ROUQUETTE, 2005).
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A abordagem dimensional originalmente desenvolvida por Moscovici (1978) indica
que as representacdes sociais se organizam de acordo com as proposi¢des, reacdes ou
avaliacdes de cada classe, cultura ou grupo, por meio de trés dimensdes: a) informacgao:
quantidade e qualidade de conhecimento sobre o objeto; b) atitude: preparacdo para
acao; ¢) campo de representa¢do: organizacao dos conhecimentos e atitudes sob forma
de teorias. A abordagem dinamica busca explicar como as representac¢des sociais inter-
ferem na vida cotidiana das pessoas. A realidade é reconstruida no seu sistema cogni-
tivo, integrada ao seu sistema de valores, sua histéria, contexto social e ideolégico, arti-
culando elementos afetivos, mentais e sociais, integrando a cognicdo, linguagem e
comunicagdo. Para a abordagem estrutural, toda representagao social é dividida em ele-
mentos centrais e periféricos. O nucleo central é composto por elementos normativos
(padrdes sociais e ideologias) e funcionais (funcdo social), considerando que quanto
maior a aproximacao do sujeito com o objeto da representa¢do, mais o nucleo central
dessa representacdo se torna funcional.

Vala (2004) observa que dois processos sociocognitivos interligados formam as repre-
sentacdes sociais: a objetificacdo e a ancoragem. A objetificacdo é uma forma de orga-
nizacdo dos elementos da representacdo que adquirem materialidade por meio das eta-
pas de construcdo seletiva (selecdo de parte do fendmeno para poder explica-lo),
esquematiza¢do estruturante (organiza o fenémeno pela forma-padrao das rela¢des
estruturadas) e naturalizacdo (conceitos adquirem materialidade). A ancoragem utiliza
experiéncias e esquemas de pensamentos estabelecidos (ORDAZ; VALA, 1998), por meio
dos mecanismos de classificacdo que categorizam o desconhecido por intermédio do
conhecido, ou de nomeacao, quando o objeto da representacdo torna-se mais préximo,
permitindo descrevé-lo, distingui-lo perante outros objetos e enquadra-lo préximo aos
que lhe forem semelhantes.

Representacoes sociais da aids

Estudos realizados pelo Laboratério de Psicossociologia da Comunicacdo e Cognicdo
Social (LACCOS) indicam diferencas nas representacdes sociais da aids entre homens e
mulheres. Para as mulheres, a confianca no parceiro e a seguranca de um relaciona-
mento estavel (namoro ou conjugalidade), implicam comportamento de risco, por meio
da relacdo sexual sem o uso do preservativo (GIACOMOZZI; CAMARGO, 2004), aspecto
também evidenciado entre profissionais do sexo (OLTRAMARI; CAMARGO, 2004).

Na pesquisa realizada com adolescentes por Camargo e Botelho (2007) sobre atitudes
com relagdo a aids e a sexualidade, o aumento de vulnerabilidade estava relacionado a
experiéncia de namoro, quantidade de parceiros sexuais e pratica de sexo sem protecao,
além do medo da aids e da intencdo de realizar um teste sorolégico para detec¢do do
HIV. Estudos exploratoérios iniciais com adolescentes de diferentes etnias revelam que as
diferencas das representacbes sociais da aids de homens e mulheres se sobressaem,
mesmo dentro do mesmo grupo étnico (CAMARGO et al., 2007). Nesse sentido, torna-se
necessario considerar que a sexualidade envolve valores culturais e modelos de conduta
socialmente construidos, apresentados por meio de relacdes afetivas e sexuais, consti-
tuidas diferenciadamente para homens e mulheres.
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Varios estudos a respeito da representacdo social da aids foram realizados, conside-
rando as especificidades de cada contexto. A representacdo social da aids parece ter se
modificado para grupos especificos ao longo do tempo, a exemplo dos adolescentes, em
que a representacdo, antes associada apenas com a morte (JODELET, 1998; MADEIRA,
1998), atualmente também se relaciona com prevencao e responsabilidade (CAMARGO;
BARBARA; BERTOLDO, 2007; CAMARGO; BERTOLDO, 2006). Profissionais da satde ainda
apresentam representacdes associadas a doenca incuravel, relacionada com preconceito
e sofrimento (MARQUES; OLIVEIRA; GOMES, 2004; CASTANHA; ARAUJO, 2006). A pre-
vencao pelo uso do preservativo encontra-se em lugar oposto a confianga, seguranca e
vinculo (GIVAUDAN; PICK, 2005).

De acordo com Micollier (2006), o comportamento de risco, referido a uma relagdo
instavel e esporadica, somente é percebido como tal quando a aproximacao dos parcei-
ros aumenta o vinculo, e, portanto, a confianca, dispensando o uso do preservativo. Para
Goodwin et al. (2003), a teoria das representagdes sociais ajuda a compreender como
termos ndo familiares do conhecimento cientifico tornam-se familiares e fazem parte do
conhecimento do senso comum. No estudo realizado por Cardoso e Arruda (2005) com
pessoas soropositivas, as mulheres apresentam um posicionamento fatalista e os
homens, racionalista: elas sentem-se atingidas pelo destino e eles, responsaveis pelo pro-
prio comportamento de risco.

A respeito do envolvimento do usudrio, Paiva, Peres e Blessa (2002) reforcam a impor-
tancia da superac¢do das nocdes de “grupos de risco”. A pesquisa social dos ultimos anos
mostrou que tal conceito ndo existe sem contexto, sentidos e significados socialmente
construidos. De acordo com Ayres et al. (1999), o conceito de comportamento de risco
tende a evitar o estigma dos grupos, universaliza a preocupacdo com o problema e esti-
mula o ativo envolvimento individual com a prevencdo, mas envolve a culpabilizacdo
individual. Diante disso, segundo os mesmos autores, o conceito de vulnerabilidade que
envolve aspectos individuais (comportamento pessoal), sociais (contexto social) e pro-
gramaticos (Programa Nacional de DST/Aids) apresenta-se mais adequado.

A vulnerabilidade individual esta relacionada a possibilidade de infec¢do pelo HIV
para todas as pessoas em menor ou maior grau, de acordo com os seus valores pessoais
e recursos preventivos, considerando o acesso a saude e amparo social, conforme condi-
¢des de ordem cognitiva (informacédo, consciéncia do problema, enfrentamento), com-
portamental (transformacdo em atitudes e acdes a partir das condi¢cdes cognitivas) e
social (acesso a recursos e ado¢do de comportamentos de protecao).

Método

Este estudo apresentou delineamento do tipo exploratério, descritivo e transversal.
Participaram da pesquisa 60 pessoas vivendo com HIV, divididas por sexo de forma
emparelhada, sendo 40 pacientes assintomaticos e 20 sintomaticos, usuarios dos servigos
de satde no municipio de Florianépolis/SC, todos utilizando a terapia anti-retroviral.
Parte da amostra foi composta por pacientes sintomaticos para garantir controle de uma
possivel variadvel interveniente: “o sintoma”, uma vez que, conforme Morin e Moatti
(1998), este pode ser um aspecto motivador para continuar o tratamento.
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Procedimento de coleta de dados

O procedimento de coleta de dados recebeu esta seqUiéncia: a) aprovacdo da pesqui-
sa pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (parecer consubstanciado n®
062/05); b) contato com a instituicao e profissionais de saude; c) contato com o paciente
e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido; d) aplicacdo de uma medi-
da escalar; e) realizacdo de entrevistas individuais com roteiro semi-estruturado.

Foi utilizada a Escala de Expectativa de Auto-eficacia para seguir Prescricdo Anti-
retroviral, caracterizada como uma escala de atitudes do tipo Likert, que variava de 1
(ndo vou tomar mesmo) a 5 (com certeza vou tomar). A referida escala foi validada
quanto a consisténcia interna e fidedignidade em estudos anteriores (Leite et al., 2002).

Procedimento de analise de dados

Para analise dos dados considerou-se a condic¢do clinica, sexo e adeséo a terapia anti-
retroviral. Os dados foram analisados por meio de estatistica descritiva (freqténcia,
média e desvio-padrao) e relacional (teste exato de Fisher) com o uso do pacote estatis-
tico SPSS 10.0. A andlise do material textual advindo da transcricdo das entrevistas ocor-
reu por meio da analise de contetdo do tipo categorial (BARDIN, 1977) para as questoes
relacionadas ao comportamento e andlise lexical por classificacdo hierarquica descen-
dente com o uso do software Alceste (Analyse Lexicale par Contexte d'un Ensemble de
Segments de Texte) para as questdes monotematicas de conhecimento sobre aids e TARV.

A analise lexical das 60 entrevistas foi realizada por classificacdo hierarquica descen-
dente (CHD) para o corpus aids e o corpus TARV. Os critérios para andlise descritiva do
vocabuldrio de cada classe foram: palavras com freqUiéncia média superior a seis (crité-
rio lexicografico), qui-quadrado significativo (x> 3,84, gl = 1) e presenca de 100% da
palavra na classe (CAMARGO, 2005).

Resultados e discussao

A Tabela 1 demonstra as caracteristicas sociodemograficas dos participantes da pes-
quisa. A média de idade entre os homens foi de 39 anos e de 35 anos entre as mulheres.
O perfil dos participantes caracterizou-se por: escolaridade de baixa a mediana, soltei-
ros e casados, condicdo socioecondmica baixa, composta por trabalhadores prestadores
de servico e do comércio, vinculados ao mercado de trabalho.

Os pacientes sintomaticos estavam em situacao de internacao hospitalar e os assinto-
maticos, em atendimento ambulatorial. Enquanto os pacientes sintomaticos apresenta-
ram tempo de tratamento variavel (de menos de um ano até mais de cinco anos), os
pacientes assintomaticos concentraram-se em mais de um ano de tratamento. Além do
tempo, outro aspecto importante considerado nas analises foi a desisténcia do processo
de tratamento por opc¢ao do paciente. Dentre os 20 participantes sintomaticos que com-
punham a amostra, metade ja havia desistido do tratamento pelo menos uma vez e
todos que apresentaram desisténcias possuiam mais de um ano de tratamento. Entre os
pacientes assintomaticos, 29 nunca apresentaram desisténcia.
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Tabela |. Dados sociodemograficos dos participantes

Sexo

Masculino Feminino Total
Idade
18-25 anos 02 02 04
26-33 anos 05 12 17
34-41 anos 10 10 20
42-49 anos 13 02 15
50-59 anos - 04 04
Total 30 30 60
Escolaridade
Ensino Fundamental 16 13 29
Ensino Médio 09 14 23
Ensino Superior 05 03 08
Total 30 30 60
Situacao conjugal
Solteiro(a) I5 12 27
Casado(a) 12 I 23
Separado(a) 03 03 06
Vitvo(a) - 04 04
Total 30 30 60
Renda familiar*
Até | salario minimo 03 08 Il
| a 2 salarios minimos 08 06 14
3 a 4 salarios minimos I5 12 27
Mais de 4 salarios minimos 04 04 08
Total 30 30 60
Profissao
Aposentado(a)/pensionista 06 03 09
Do lar - 02 02
Estudante - 0l 0l
Trabalhador geral 19 21 40
Desempregado 05 03 08
Total 30 30 60

* Valor do salario minimo: R$ 300,00.
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De acordo com a Figura 1, tanto os pacientes sintomaticos quanto os assintomaticos
apresentaram escores positivos de adesdo ao tratamento segundo a escala de expectati-
va de auto-eficacia para seguir a prescricdo anti-retroviral (LEITE et al., 2002), o escore mé-
dio das respostas dos 60 participantes foi 4,60 e o desvio-padrao 0,95. Isso significa que,
quanto ao uso da medica¢do anti-retroviral, os participantes apresentaram um alto indi-
ce de expectativa de auto-eficacia para seguir a prescricdo médica, independentemente
da sua condicao clinica (sintomatico ou assintomatico). Ap6s a utilizacdo do teste exato
de Fisher (BARBETTA, 2005; FRANCO; PASSQOS, 2005), recomendado para analisar a pro-
babilidade de associacdo entre variaveis de amostras menores (N = 60), verificou-se com
p = 0,534 (p>0,05) que ndo houve associagao estatisticamente significativa entre as varia-
veis: sintoma e desisténcia do tratamento.

distribuicdo estatistica
]

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21
itens da escala de auto-eficacia

[] Média [0 Desvio-padrdao []z-score

Figura I. Escore nos itens da Escala de Expectativa de Auto-eficacia
para seguir prescricao anti-retrovial

No entanto, identificou-se por meio da andlise de contelido tematico-categorial que,
além da desisténcia, existe uma situacdo anterior que envolve a interrupcdo momentanea
exclusiva da medicacao, na qual o paciente continua realizando os procedimentos de con-
sultas e exames. Nessa situacao, caracterizada pelos individuos como uma “pausa na medi-
cacdo”, eles permanecem por poucos dias ou no maximo um més sem utilizar os remédios
por decisdo propria. A desisténcia e a pausa no tratamento sdo situacoes diferenciadas
para os portadores de HIV que foram entrevistados. Desistir do tratamento significa aban-
donar todo o processo de controle da doenca (exames de carga viral, controle do CD4, rea-
lizacdo de exames, comparecimento nas consultas, alimentar-se adequadamente e ingerir
os remédios); enquanto a pausa na medicacdo refere-se apenas a parar de tomar os remé-
dios. Os motivos para pausa da medica¢do sdo descritos na Tabela 2.
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Tabela 2. Motivos para pausa no uso da medicacao segundo analise de conteudo

Categorias f
Problemas com a medicagao
(aumento na quantidade de remédios, rotina e horario, dificuldade para engolir) 24
Problemas emocionais
(discussao, falta de apoio emocional, querer morrer) 22
Uso de drogas
(poder beber, bebida corta o efeito, droga faz perder o horario) 14

Os participantes descreveram como vantagens do tratamento anti-retroviral os aspec-
tos organicos (controle da proliferacdo do virus e o prolongamento da vida), socioecon6-
micos (gratuidade da medica¢do) e operacionais (atendimento clinico, aten¢do durante a
consulta e preocupagao por parte do médico). Confirmando estudos anteriores (FIGUEI-
REDO et al., 2001), as desvantagens do tratamento foram: a) aspectos organicos (efeitos
colaterais); b) aspectos afetivo-emocionais (problemas de relacionamento com familia-
res, companheiros e com a equipe de saude); c) aspecto operacional (procedimentos do
Sistema Unico de Saude/SUS).

Seguindo os critérios estabelecidos para andlise lexical, as palavras destacadas nos
contextos classificados pelo programa informatico foram analisadas e comparadas, na
intencdo de definir o conteudo das representacdes sociais da aids e da TARV. A analise
do primeiro corpus (aids) encontrou 15.542 ocorréncias de palavras, sendo 2.084 formas
distintas, com a freqiéncia média de sete palavras para cada forma. O referido corpus
foi dividido em 323 unidades de contexto elementar (UCE) e, destas, 243, ou seja, 67,8%
do total de evocagdes, foram equiparadas em duas CHDs com unidades de contextos de
tamanhos diferentes, indicando grau suficiente de semelhanca no vocabulario do grupo
de entrevistados.

A Figura 2 demonstra a divisdo das classes estaveis, construidas por meio das CHDs,
indicando que o corpus aids foi dividido duas vezes, originando as classes Ill e IV na pri-
meira divisdo e as classes | e Il na segunda divisdo. A classe | revela a compreensao da aids
por parte dos entrevistados como uma doenca provocada pelo HIV e detectada por meio
de exames. Esses ndo foram caracterizados nas entrevistas, mas a exemplo do estudo
realizado por Danziger (1999), demonstram o impacto social da revelacdo do resultado
do teste de detec¢do. O exame de deteccdo do virus é apontado como essencial, porque
para os soropositivos, embora “ficar sabendo” seja muito dificil, é extremamente neces-
sario para iniciar o tratamento com brevidade. A mudanca na vida do soropositivo
depois do diagnéstico envolve os relacionamentos com outras pessoas. Em situacdo de
transmissdo vertical (mae-filho), a mae abdica do proéprio tratamento para garantir o

tratamento do seu filho.
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(323 UCEs - 67,8%)
l

| | |

Aids

Classe IV Classe IlI Classe | Classe Il
Doenca do mundo Prolongar a vida Deteccao do virus Prevencao
(101 UCEs - 41,56 % (64 UCEs - 26,34 % (50 UCEs — 20,58 % (28 UCEs - 11,52 %
do total) do total) do total) do total)
Palavras Freq. x? Palavras Freq. x? Palavras Freq. x? Palavras Freq. x?
Aids 53 31,40 Tomar 32 57,07 Exames 22 61,59 Pensar 08 33,33
Doencas 49 31,12 Tenho 24 10,97 Fazer 21 24,24 | | Camisinha 08 37,65
Pessoas 42 10,96 Remédio 25 42,85 Anos 18 39,48 Usar 07 40,24
Acho 33 14,23 Médicos 17 13,63 Virus 16 3,48 | | Homem 07 40,24
Poder 20 11,62 Bem 14 12,64 Tratamento 12 9,61 Mulher 07 40,24
Cancer 17 25,70 Viver 13 16,79 Filhos 20 12,96
Morrer 15 8,44 Trabalhar 09 16,79
Dificil 06 17,21

Figura 2. Dendograma com descricao e estabilidade das classes do corpus aids

Na classe Il, o preservativo é o Unico meio de ter relagdes sexuais com seguranca e a
prevencao é apresentada como responsabilidade de todos. No entanto, a relacdo sexual
com uma pessoa que é portadora do HIV envolve a crenca de maior risco de contagio
mesmo com o preservativo, do que com pessoas cuja soropositividade é desconhecida.
Os individuos mencionam a dificuldade de ter rela¢des sexuais depois da revela¢do sobre
a soropositividade, por isso definem a aids como uma doenca que dificulta os relacio-
namentos afetivos.

Na classe 1lI, a aids foi descrita como uma doenca que traz dificuldades para os pacien-
tes, mas com a qual é possivel viver e sentir-se bem por meio da utilizacdo da medicacao.
O maior objetivo é estar saudavel e poder trabalhar. Para tanto, os pacientes apontam o
apoio dos médicos como maior responsavel pela superacado das dificuldades. O uso conti-
nuo da medicacdo e a necessidade de utilizar os remédios durante toda a vida caracteri-
zam a situacao cronica da doenca. O uso dos remédios é associado pelos entrevistados a
condicao de prolongamento da vida, por isso é imprescindivel para a garantia da saude.

A classe IV indica que a aids foi definida com base nas crencas e incertezas dos pacien-
tes como uma doenca crénica, mas como uma doenca menos grave do que o cancer. Os
trechos transcritos a seguir exemplificam o uso do processo da ancoragem na constru-
¢do da representacdo social da aids, porque os entrevistados comparam a doenca com o
cancer como meio de ancorar o novo conhecimento no outro preexistente.
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Para mim a aids é uma doenca que mata, mas ndo tdo rapido como o cancer, mas que um dia vocé vai mor-
rer. E que a gente ndo morre de aids, a gente morre das doencas que as pessoas pegam, de infec¢des, essas

coisas (mulher entrevistada).

Os portadores de HIV entrevistados indicaram a possibilidade concreta de contagio
para qualquer pessoa, demonstrando diferencas entre as representagdes sociais da aids
para pessoas que vivem com HIV e para pessoas ndo infectadas ou que desconhecem a
soropositividade. Para os primeiros, a representacdo social da aids como “doenca do
mundo” e para os demais, como “doenca do outro” (JOFFE, 1998).

Eu achava que a aids era uma doenca que sé acontecia em prostitutas, drogados, mas a aids é uma doen-

¢a que esta ai, como o cancer, ninguém esta livre (homem entrevistado).

Na classe IV, a morte esta relacionada a sindrome propriamente dita, associacdo que
nado ocorre com o HIV. A aids foi percebida como doenca, diferente da soropositividade,
a primeira com sintomas e a segunda, assintomatica. A aids estd associada com a morte, a
um estado terminal, enquanto a soropositividade esta associada ao tratamento.

Na Figura 3, pode-se verificar que o corpus se dividiu inicialmente em dois subcorpus
e esses, por sua vez, novamente se dividiram, dando origem na segunda divisdo as clas-
ses lll e IV, e originando na terceira divisdo, as classes | e Il. A analise lexicografica do cor-
pus TARV apresentou 13.614 ocorréncias de palavras com 1.897 formas distintas, a fre-
quéncia média foi de sete palavras para cada forma. Apresentou menos palavras com
freqléncia igual a um, caracterizando um vocabulario menos heterogéneo que o ante-
rior. O corpus foi dividido em 307 UCEs e, destas, 244, ou seja, 72,84% do total de evoca-
¢Oes, foram equiparadas em duas classificacdes hierarquicas descendentes (CHD) com uni-
dades de contextos diferentes. A constru¢do do habito de tomar a medicacdo, juntamente
com a possibilidade de mudancas na combinacdo dos remédios, auxilia a aceitacdo da
TARV. Os anti-retrovirais sdo percebidos como em processo de estudo e de evolucdo. A con-
fianca no tratamento é reforcada quando o periodo assintomatico é prolongado, porque
para os pacientes, os longos periodos sem sintomas demonstram a eficacia dos anti-retro-
virais. O tratamento da aids é percebido como dificil de administrar pela quantidade de
remédios e suas combinacdes: quanto menor a quantidade de remédios, mais facil é per-
manecer no tratamento.

Na classe I, os entrevistados indicaram a medica¢do e o comportamento de tomar os
remédios como aspectos centrais do tratamento. Embora tenham apresentado caracte-
risticas de incerteza quanto a definicdo do funcionamento do tratamento anti-retrovi-
ral, para os entrevistados o inicio do tratamento é o momento mais dificil porque os
efeitos colaterais sdo mais freqlentes e o organismo do portador ainda estad se adap-
tando a medica¢do. Uma relacdo de atencdo e escuta por parte do médico, a disposicao
dele para oferecer explicacbes sobre o tratamento e a aproximacdo com a equipe de
salide, em especial com os profissionais de enfermagem, sdo aspectos relevantes para a

aceitacdo e continuidade do tratamento.
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TARV
(307 UCEs - 72,84%)

l
\ ! |

Classe | Classe IV Classe IlI Classe Il
Tomar remédios Controle do virus Problemas da TARV Possibilidade de cura
(141 UCEs - 57,79 % (49 UCEs - 20,08 % (32 UCEs - 13,11 % do (22 UCEs - 9,02 %

do total) do total) total) do total)
Palavras Freq. x? Palavras Freq. x? Palavras Freq. x? Palavras Freq. x?
Tomar 75 4,92 Virus 28 45,24 Vezes 11 13,69 Vacina 07 72,72
Tratamento 43 4,56 Cargaviral 19 82,00 Sintoma 17 25,44 Poder 06 6,45
Acho 32 8,29 CD4 13 49,01 Horario 09 30,83 Problema 05 5,01
Ef. colateral 18 7,35 Pegar 10 24,40 Drogas 07 29,61 Familia 05 51,51
Medicacdo 40 5,54 Baixar 09 37,19 Esquece 07 29,61 Existe 04 14,30
Fazer 31 4,38 Defesa 08 32,92 Beber 06 27,80 Soube 04 31,35
Conseguir 13 7,49 Aumento 08 27,57 Cheiro 05 33,82 Cura 04 12,20
Inicio 11 4,05 Controle 07 11,51 Depois 03 4,68
Alimento 08 6,04 Imunidade 07 23,42

Figura 3. Dendograma com descricao e estabilidade das classes do corpus TARV

Na classe Il, o tratamento da aids foi caracterizado como iniciado a partir da revela-
¢do, no momento do exame de deteccdo do virus e da descoberta da doenca. Os entre-
vistados também apontam a esperanca do surgimento da cura da doenca por meio de
uma vacina. Para os participantes, a TARV é uma acdo remediadora e paliativa para uma
doenca incuravel, por isso a perspectiva de cura permeia os relatos como algo possivel.

A classe lll revela um tratamento dificil de seqguir, especialmente quanto aos proble-
mas para tomar os remédios (esquecimento, dificuldade para seguir os horarios, cheiro
dos remédios, ingestdao do remédio varias vezes ao dia, uso de alcool e drogas). Por fim,
a classe IV indicou que os portadores do HIV entrevistados possuem familiaridade com
alguns termos técnicos e cientificos ligados ao tratamento da aids. O uso desses termos
indica informacao sobre o tratamento. As palavras “baixar e aumentar” foram muito
utilizadas nessa classe, demonstrando uma idéia de controle e equilibrio. O controle
envolve uma participa¢do ativa do paciente no tratamento.

A operacionalizacdo do tratamento foi mencionada de forma semelhante a difundi-
da pelo conhecimento cientifico. Os termos cientificos foram utilizados pelos entrevista-
dos indicando uma assimilacdo e apropriacdo do conhecimento cientifico pelo conheci-
mento do senso comum nesses grupos. Isso demonstra a importancia dos processos de
ancoragem e objetivacdo na composicdo mais funcional da representacdo social, uma
vez que quanto maior a aproximacdo do grupo ao objeto representado, mais funcional
serd a representacao social (ABRIC, 2000).
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Os remédios agem no corpo como uma guerra, é como se fossem dois reinados. Tem o reinado do virus e
o reinado da minha imunidade, sdo as defesas do meu corpo. O remédio ajuda minhas defesas a ficarem
mais fortes para vencerem as batalhas contra o virus, sdo novos soldados para defender o meu organismo

(homem entrevistado).

Consideracoes finais

As analises textuais revelaram o conhecimento, os sentimentos e as relacdes dos pa-
cientes com a sindrome e seu tratamento. No processo de construcdo do conhecimento
compartilhado, os pacientes utilizam palavras técnicas (carga viral, células CD4+, imuni-
dade etc.) para aproximarem-se do objeto, comparam a doenca com o cancer como meio
de ancorar o novo conhecimento no conhecimento preexistente e utilizam o processo de
objetificacdo por meio da imagem de soldados em guerra, como forma de concretizar o
conhecimento sobre a acdo dos anti-retrovirais no préprio corpo.

Para as pessoas que vivem com HIV, a representacao social da aids assume o conteu-
do de doenca cronica, incuravel e ligada a morte, diferenciando a situacdo de soroposi-
tividade assintomatica, em que existe a possibilidade de viver sem manifestar a doenca
mediante o uso da TARV. O tratamento da aids foi representado como mais abrangente
que a TARV, caracterizando-se pela alimentacdo adequada, controle da carga viral e
células CD4, comparecimento as consultas e uso continuo da medicacdo anti-retroviral.
As maiores dificuldades relatadas pelos participantes foram: efeitos colaterais, rotina dos
remédios (horarios e quantidade), problemas de relacionamento com familiares, amigos,
comunidade e principalmente com o companheiro ou companheira.

O inicio do tratamento é o momento de maior fragilidade do soropositivo. Nesse pe-
riodo o paciente torna-se mais susceptivel ao abandono ou desisténcia do tratamento,
situacdo diferente da pausa no uso da medicacdo, que nado é percebida como um pro-
blema ou como a possibilidade de desenvolvimento de um virus resistente. A esperanca
de cura permeia a aceitacdo da medicacdo anti-retroviral, na intencdo de controlar a doen-
¢a numa espera pelo surgimento da vacina. Mas as representacdes sociais da aids e do tra-
tamento apresentadas por portadores do HIV, embora referenciadas no senso comum,
apresentam muitos aspectos do conhecimento cientifico ou reificado, justamente pela
funcionalidade que esse conhecimento tem para o grupo de soropositivos.

Neste estudo ndo houve diferencas significativas entre os pacientes sintomaticos e
assintomaticos. No entanto, acredita-se que seja importante continuar distinguindo
esses grupos em novos estudos, pois, como foi visto na literatura cientifica, o sintoma é
um fator motivador para a adesdo ao tratamento.
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