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RESUMO

Introducao: a aids, longo do tempo, vem se sobrepondo a concepcio de doenca, envolvendo questdes que perpassam dados epidemiolégicos. Objetivo:
identificar e comparar as representacdes sociais da aids sob a perspectiva de profissionais e pacientes que se inserem no contexto dos servigos de assisténcia
especializada na cidade de Jodo Pessoa, Paraiba. Para compreender melhor o tema, fez-se importante conhecer as representagdes sociais dos profissionais e
pacientes acerca da concep¢ao da aids, utilizando como aporte tedrico a Teoria das Representacdes Sociais. Métodos: participaram desta pesquisa 29 profissionais
que trabalham com a aids, sendo categorizados em profissionais da drea das ciéncias da satde (médicos e enfermeiros) e profissionais da drea das ciéncias
humanas (psicélogos e assistentes sociais), em sua maioria do sexo feminino (83%) e 20 pacientes HIV positivos (54% do sexo masculino e 46% do sexo
feminino). Os dados coletados por meio de entrevistas semi-estruturadas foram tratados pela técnica de andlise de contetido temdtica de Bardin. Resultados:
com relagdo a aids, as duas categorias profissionais a objetivaram enquanto uma doenga organica, incurdvel e cronica, ancorada no saber cientifico, demonstrando
certa defensividade diante da doenga, a0 mesmo tempo que apontam a superacdo de antigas representagdes associadas a morte. Ja para os pacientes a aids ¢ um
modo de viver, com suas particularidades e limitagdes, objetivada por uma concepgdo psicoafetiva e sociomoral, associada ao preconceito e a depressdo,
apontando o grande sofrimento vivenciado pelos individuos portadores do HIV. Conclusdo: observa-se que as representagdes sobre a aids estdo em consondncia
com os conhecimentos que cada grupo elabora por intermédio das relagdes sociais e de comunicagdo, deste modo, as representagdes sociais da aids vdo estar
atreladas ao universo consensual vivido pelos grupos que a representam.
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ABSTRACT

Introduction: Aids has been placed during a long time, very beyond the conception of illness, involving questions surpass together epidemiological data.
Objective: this study has the objective to identify and to compare the social representations of the aids under the perspective of professionals and patients who
are inserted in the context of the services of specialized assistance in the city of Jodo Pessoa, Paraiba. To understand the subject better, one should know the
social representations of the professionals and patients concerning the conception of aids, using as the Theory of the Social Representations. Methods: 29
professionals who work with aids, being categorized as professionals of the area of sciences of the health (doctors and nurses) and professionals of the area of
humanities (social psychologists and assistants), in its majority female (83%) and 20 infected patients had participated of this research (54% males and 46%
females). The data collected through half-structuralized interviews was treated by the technique of thematic analysis of content of Bardin (2002). Results:
with regard to aids, the two professional categories had objectified it as an organic, incurable and chronical illness, anchored in scientific knowledge, demonstrating
certain defense against the illness, whereas they point the overcoming of old representations associated to death. One the other hand, patients face aids as a way
of living, with its particularitities and limitations, objectified through a psycho-affective conception and moral partner, associated to the prejudice suffered and
the depression, demonstrating the great suffering lived deeply by the individuals who have HIV. Conclusion: it is observed that the representations of the aids
are in accordance with the knowledge that each group elaborates through the social relations and of communication, in this way, the social representations of
aids will be introduced to the consensual universe lived by the groups that represent it.
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INTRODUCAO

A aids, ao longo do tempo, tem-se sopreposto a concepgdo de
doenca, sendo considerada um fenémeno social complexo e
multifacetado, envolvendo questdes que perpassam dados
epidemioldgicos, abrangendo aspectos subjetivos da nossa socieda-
de, fazendo aflorar crises sociais proprias das epidemias modernas.

Desde o seu aparecimento, em meados de 1981, foi a primeira
doenca cujas histérias médicas e sociais foram desenvolvidas con-
juntamente, facilitando o surgimento de uma qualifica¢do social
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da doenca.! Antes de as pesquisas trazerem algum esclarecimento,
as pessoas elaboraram representacdes baseadas nos dados de que
dispunham, ancoradas no senso comum e explicando, em parte, a
construgdo desse fendmeno social, aumentando ainda mais o pre-
conceito e a discriminag@o contra os chamados grupos de risco.
Essa visdo moral fez da doen¢a um estigma social provocando
ostracismo e rejeigdo,' visdo esta que, até os dias atuais, acompa-
nha os pacientes portadores do HIV.

A partir da década de 1990, depois da introducdo dos novos
antiretrovirais, a aids passou a assumir a caracteristica de uma
doenca cronica semelhante, em alguma medida, ao cancer e as
doengas cardiacas.” Ademais, essa nova condi¢@o da aids trouxe
uma importante questdo: os servicos de sadde, representados pe-
los profissionais que lidam diretamente com a doenga, colocaram-
se como lécus de resposta a epidemia, tornando-se um elo entre o
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paciente e sua doenca. Entretanto, estes profissionais ainda sus-
tentam a idéia de que a aids pertence a determinados grupos de
risco e estd associada a morte,* demonstrando representagdes se-
melhantes as da populacdo em geral e apontando poucas mudan-
cas desde o inicio da difusdo da doenga.

Diante das premissas, optou-se, como referencial teérico, pela
teoria das Representagdes Sociais* apoiando-se no pressuposto de
que as doencas tém sido um campo privilegiado para estudos so-
bre representacdes sociais. Além disso,’ a representagio social dd
sentido para uma doenca, orientando suas condutas a partir de suas
representacoes.

Percebe-se que as representacdes sobre a aids estdo em conso-
nancia com os conhecimentos que cada grupo elabora por meio
das relacdes sociais e de comunicagdo, deste modo, as representa-
¢oes sociais da aids vdo estar atreladas ao universo consensual
vivido pelos grupos que a representam.®

OBJETIVO

Conhecer e comparar as representagdes sociais dos profissio-
nais e pacientes acerca da aids, e, desta forma, acessar o imagind-
rio popular destes grupos de pertenca, compreendendo melhor a
dindmica que envolve os servicos de assisténcia especializada a
doenca na cidade de Jodo Pessoa, Paraiba.

METODOS

Trata-se de um estudo de campo desenvolvido sobre uma abor-
dagem qualitativa, fundamentado nos aportes teéricos das Repre-
sentagdes Sociais.

Participantes

Participaram desta pesquisa 29 profissionais que trabalham di-
retamente no contexto do HIV sendo 15 da drea das ciéncias da
saide (médicos e enfermeiros) e 14 da drea das ciéncias humanas
(psicologos e assistentes sociais), em sua maioria do sexo feminino,
com idades variando dos 28 aos 53 anos. Também participaram 20
pacientes soropositivos para o HIV, com idades entre 20 e 52 anos,
sendo 54% do sexo masculino e 46% do sexo feminino e a maioria
(83%) com renda familiar inferior a trés salarios minimos.

Lécus

Os dados dos profissionais foram coletados em uma institui-
¢do da rede publica de saide considerada referéncia no atendi-
mento ao paciente portador do HIV na cidade de JodoPessoa-PB.
Os dados referentes aos pacientes foram coletados no servigo
ambulatorial desta institui¢do, bem como em duas Organizacdes
Nao Governamentais (ONG) que dao assisténcia ao individuo por-
tador de HIV.

Instrumento

Adotou-se 0 modelo de entrevista semi-estruturada, constitui-
da de itens referentes a identifica¢do sociodemografica e questdes
norteadoras e estruturadas de acordo com o referencial tedrico ado-
tado. Foi estabelecido o critério de saturagao proposto por Sa’ para
estabelecer o nimero de sujeitos entrevistados e selecionada a téc-
nica de Andlise de Contetddo Temadtica,® com o objetivo de inferir
novos conhecimentos a partir das respostas dos sujeitos as entre-
vistas.

Procedimento

O mesmo procedimento foi estabelecido a todos os partici-

pantes da pesquisa; no inicio da coleta dos dados, procurou-se es-
tabelecer um rapport, por meio do qual o participante teve uma
idéia geral do que interessava ao pesquisador, e teve a oportunida-
de de assinar o termo de consentimento livre e esclarecido.

Quanto aos profissionais, realizaram as entrevistas em seus
ambientes de trabalho, durante o hordrio de plantdo. Quanto aos
pacientes, foram abordados nos ambulatérios das referidas insti-
tui¢des, e em duas ONGs que trabalham com individuos portado-
res de HIV. Em ambos os casos, o instrumento foi aplicado de
forma individual e efetivou-se em local reservado.

Aspectos éticos

Este estudo foi realizado considerando-se os aspectos éticos per-
tinentes a pesquisas envolvendo seres humanos, de acordo com a
“Resolugdo n° 196/96 Sobre Pesquisa Envolvendo Seres Humanos”.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As interlocucdes dos participantes resultantes das questdes
norteadoras das entrevistas e analisadas por meio da andlise de
conteudo temdtica permitiram a constru¢cdo de um conhecimento
prético correspondente a 1 categoria: concep¢do da aids, subdivi-
dida em trés subcategorias: doenca organica, doenca moral e do-
enga psicoafetiva, conforme observado na Figura 1.

Figura 1. Categoria, subcategorias e distribuicdo das freqiiéncias
da classe tematica Aids.
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Faz-se necessdrio articular os resultados empiricos encontra-
dos aos dados constantes na literatura a fim de enriquecer o co-
nhecimento ja elaborado acerca do tema e estabelecer novos ca-
minhos em busca do conhecimento do contexto estudado.
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1. Concepcao da aids.

Esta categoria demonstra a maneira pela qual a aids é conce-
bida, emergindo duas subcategorias semelhantes aos dois grupos
de profissionais e duas subcategorias relacionadas aos pacientes.
Em seguida verificam-se as unidades de andlise referente as
subcategorias comuns aos profissionais de saide e humanas:

Quadro 1. Unidades de andlise sobre a concepgdo da aids pelos
profissionais da drea de satide f=22.

Doenca . “é uma sindrome que ndo tem cura” (9).
orginica . “é uma doenga cronica” (13).
=22

Quadro 2. Unidades de andlise sobre a concepgdo da aids pelos
profissionais da drea de humanas f=17.

.. ¢ uma patologia que por enquanto
ndo tem cura” (6).

Doenca .. “é uma doenga que tem tratamento
orginica (6) o paciente pode levar uma vida
=17 normal (...) hoje a aids é uma doen¢a

cronica (3) estamos convivendo com
os filhos da aids” (...).

Verificaram-se representacdes convergentes nas duas catego-
rias profissionais, ao representarem a aids como uma doenga, ca-
racterizada como cronica e, portanto incurdvel, ancorada no saber
cientifico. Embora vivenciem a aids em seus cotidianos, estes pro-
fissionais demonstraram um distanciamento, ou provavelmente
uma busca pela neutralidade diante da doenga. Acerca desta ques-
tdo Camargo Jr.’ aponta que, da mesma forma que seus pacientes,
o profissional vé o mundo por intermédio do filtro de suas repre-
sentacdes, entretanto, seu imagindrio estd sempre protegido pelo
escudo da racionalidade cientifica; essa racionalidade assume, por-
tanto, uma atitude defensiva destes profissionais, diante das incer-
tezas e ameagas que a aids provoca.

Observa-se também nesta subcategoria, a superagao de repre-
sentagdes sociais da aids anteriormente associadas a morte,® pas-
sando a ancord-la nas doencas cronicas e incurdveis como a dia-
betes e a hipertensdo, demonstrando de certa forma, uma visao
mais positiva da doenga.

Com relagdo ao grupo dos pacientes, este concebeu a aids an-
corada em duas esferas: moral e psicoafetiva, conforme verifica-
do a seguir:

Quadro 3. Unidades de andlise sobre a concepg¢do da aids pelos pacientes f=106.

Doenca moral
=66

gragas a Deus (...)".

... “todo mundo tem preconceito com essa doenga (9) eu ndo digo a ninguém (2) até hoje
ainda sinto rejei¢do (2) o proprio portador ndo diz com medo do preconceito (3) eu tinha
mais preocupagdo com a minha aceitagdo la dentro do sistema (...) era mais complicado para
mim o sistema do que o diagnostico (...)".

.. “quando a gente chega nos outros hospitais, tem preconceito (3) no ..... ld eles me deixaram
Jjogado, ndao me deram dagua (...) la eu me senti igual a um cachorro (...) largado (...) no posto
de saude eu ndo vou buscar um remédio porque fica tudinho falando (..) as enfermeira
atendia todo mundo ruim (...) elas tinha medo de chegar até perto (...) tinha discriminagdo (2)
outras pessoas que estdo la com outros problemas, e sabe que a gente tem [HIV]” (2).

.. “meu pai com raiva de mim me botou pra fora (...) muita rejei¢do logo no inicio da propria
familia (5) nem toda minha familia sabe (9) .

... “E eu passei a me valorizar depois do que aconteceu comigo (2) (...) mudar em todos os
sentidos (3) houve uma mudanga de habito (2) uma for¢a de vontade muito grande (2) deixei
tudo para ter uma vida melhor (...) a doenga trouxe coisa boa (...) mudei meus valores (...)
minha estrutura de vida (...) muita for¢a de vontade entendeu (...) tem que nascer de novo,
minha vida ta até melhor do que era antigamente (...) tenho meu beneficio que eu nunca tive

(...) tenho minha televisdo (...) tenho minha bicicleta (...) agora tenho tudo que eu quero

familia” (2).
Doenca psicoafetiva
=40

hoje” (...).

depressao” (3).

... “foi o apoio de minha familia (11) a familia ¢ muito importante (5) a base de tudo é a

... “meu companheiro que eu conheci aqui (5) foi a melhor coisa (...) para ele foi muito dificil

no comego (...) até ter uma aproximagdo maior (...) ai fomos morar juntos e estamos ai até

... “eu sou vitima de depressdo” (9).

... “ela ficou também muito deprimida (...) o paciente td morrendo por

DST — J bras Doengas Sex Transm 18(3): 185 -189, 2006
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A primeira subcategoria denominada doenga moral, emergida
no grupo dos pacientes, aponta para duas dire¢des contrdrias: a
aids associada ao preconceito e a aids associada & mudanca de
valores. O preconceito demonstra o lado obscuro e desolador do
viver com aids, assinalando o sofrimento vivido por estes pacien-
tes, a0 carregar em seus corpos um virus estigmatizante. Por inter-
médio das unidades de andlise, os pacientes relataram o precon-
ceito direcionado a trés situacdes especificas: o preconceito da
sociedade de uma forma geral, o preconceito de outros profissio-
nais que, provavelmente, nio trabalham com o HIV/Aids, e o pre-
conceito dentro do seio da prépria familia.

Observa-se que, apesar de 25 anos de existéncia, a aids ainda
provoca atitudes preconceituosas, demonstrando representacoes
ancoradas nos, denominados inicialmente, grupos de risco," e,
conseqiientemente, provocando nos pacientes comportamentos de
isolamento, conforme os relatos abaixo:

... “todo mundo tem preconceito com essa doenga (9)
eu ndo digo a ninguém (2) até hoje ainda sinto
rejei¢do (2) o proprio portador ndo diz com medo do
preconceito (3).”

Os pacientes também relataram o preconceito que sofrem ao
procurar outros servicos nio especializados em HIV/Aids. Este
fato demonstra o despreparo do profissional de satide, de forma
geral, baseado na falta de informagdo, e por ndo vivenciarem a
soropositividade e ndo disporem de treinamento especifico; suas
representagdes acerca da doenca acompanham as da populagdo
em geral, ancoradas no preconceito, estigma e discriminagdo,'!
conforme os relatos a seguir:

... “quando a gente chega nos outros hospitais, tem
preconceito (3) no posto de saiide eu ndo vou buscar
um remédio porque fica tudinho falando (...)".

Esta moral também permeia o seio da familia na qual um de
seus membros, ao contrair o virus, traz para o grupo familiar a
ameaca perante o meio social, trazendo “vergonha” e “medo” da
rejei¢do, preferindo muitas vezes optar pelo siléncio, conforme
verificado nas unidades temdticas abaixo:

... “meu pai com raiva de mim me botou pra fora (...)
muita rejeicdo logo no inicio da propria familia (5)
nem toda minha familia sabe” (9).

A aids associada a mudanca de valores demonstra os ganhos
secunddrios da doencga, apontando representagdes objetivadas por
intermédio de um mecanismo de compensagdo, em que 0s pacien-
tes conseguem sair da situacdo de vitima social. De acordo com
Cardoso e Arruda,'” a aids torna-se uma doenga que se transforma
em situacdo de aprendizagem, e o doente, em vez de ter um card-
ter meramente passivo, torna-se ativo, dedicado ao seu novo pa-
pel, lutando e reaprendendo a viver.

Observa-se, por meio das unidades tematicas, elementos que
apontam uma nova perspectiva, nos quais os pacientes assumem
uma mudanca de valores, demonstrando uma forte valoriza¢do
da vida. Segundo Cardoso e Arruda,' a soropositividade impde
perdas significativas (amigos, emprego, planos), mas ao mesmo
tempo traz mudangas internas de cunho positivo incluindo no-
vos valores e ganhos religiosos, conforme se verifica nos relatos
abaixo:

... “eu passei a me valorizar depois do que aconteceu
comigo (2)(...) mudar em todos os sentidos (3)a doenga
trouxe coisa boa (...) mudei meus valores (...) minha
estrutura de vida (...) muita for¢a de vontade entendeu

().

Essa “nova” vida inclui também mudanga de habitos, impondo
mais regras, até mesmo pelo tratamento que impde uma maior dis-
ciplina. Muitos pacientes, devido a esta demanda, conseguem abs-
ter-se de uma vida descontrolada de dlcool e/ou drogas,'? priorizando
a propria qualidade de vida, conforme os relatos a seguir:

... “houve uma mudanga de hdbito (2) uma forca de
vontade muito grande (2) deixei tudo para ter uma vida
melhor (...)".

Alguns ainda relatam uma melhora em suas vidas baseada na
obtencdo de uma aposentadoria ou licenca pela Previdéncia Social,
expressando o baixo nivel socioeconémico da amostra e trazendo
a tona a realidade da pauperizagdo da doenca no Brasil e no mun-
do. Vale ressaltar nesta subcategoria o carater contraditorio trazi-
do pela aids, colocando em confronto fendmenos antagénicos como
a limitacdo e a dor de ter uma doenca incuravel, e a0 mesmo tem-
po os ganhos obtidos apontando uma vida melhor, conforme se
observa a seguir:

... “minha vida td até melhor do que era antigamente
(...) tenho meu beneficio que eu nunca tive (...) tenho
minha televisdo (...) tenho minha bicicleta ( ) agora
tenho tudo que eu quero gragas a Deus (...).”

A segunda subcategoria, denominada doenca psicoafetiva,
emergida no grupo dos pacientes, concebe a aids como uma doen-
¢a socioafetiva, objetivada pelo apoio recebido dos diversos gru-
pos sociais em que estdo inseridos. Segundo Remor,' esta rede de
apoio torna-se um fator atenuador do impacto negativo da
soropositividade na vida das pessoas infectadas, sendo um recur-
so que pode facilitar o processo de adaptagdo a doenca. Segundo
os pacientes, este apoio € proveniente de dois grupos: a familia e o
companheiro.

A familia emergiu neste estudo como uma das mais fortes re-
des de apoio considerada pelos pacientes, corroborando estudos
anteriores."* Este apoio lhes dé o suporte para lutar dia a dia pela
manutenc¢do da vida, suportar melhor os efeitos colaterais dos
medicamentos e, portanto, lidar melhor com a soropositividade:

“foi 0 apoio de minha familia (11) a familia é muito
importante (5) a base de tudo é a familia (2).”

A presenca de um companheiro, na maioria das vezes também
HIV positivo, surge apds a soroconversdo de ambos. Eles encon-
tram no “outro”, uma identificagdo maior com o “estar com a doen-
¢a” e se apéiam mutuamente, conseguindo de certa forma obter os
ganhos que a doenga traz, conforme se verifica nos relatos abaixo:

“meu companheiro que eu conheci aqui (5) foi a melhor
coisa (...) para ele foi muito dificil no comeco (...) até
ter uma aproximagdo maior (...) ai fomos morar juntos
e estamos ai até hoje (...)".

Ainda na categoria doenga psicoafetiva, emergida no grupo dos
pacientes, observa-se que a aids, na contemporaneidade, também se
ancora nos distirbios psicoafetivos, associados a depressao.
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Concepgado da Aids: o que Pensam os Profissionais e os Pacientes? Concepg¢do da Aids

189

Muitos pacientes relataram vivenciar a depressdo em suas vidas,
atingindo um alto indice de prevaléncia de 64%.'> Apesar dos me-
canismos de compensacio, pelos ganhos secunddrios da doenga, a
depressao parece acompanhd-los de maneira sombria. A seguir se
verificam as unidades temaéticas relacionadas ao tema proposto:

... “eu sou vitima de depressdo (9) ela ficou também
muito deprimida (...) o paciente td morrendo por
depressao (3).”

Diante destes relatos, presume-se que a depressdo torna-se um
fendmeno alarmante nestes servigos, assumindo cardter de saide
publica e exigindo de imediato uma intervencdo neste sentido.
Sabe-se que diante do fendmeno da depressio, nio s6 o psic6logo
se faz importante, mas um trabalho em conjunto com um médico
psiquiatra, visto que muitos tipos de depressdo demandam a tera-
pia com medicamentos antidepressivos e ansioliticos. Em nenhu-
ma das institui¢des visitadas neste estudo foi verificada a presen-
¢a de um médico com esta especialidade.

CONCLUSAO

Diante das premissas, com base na categoria concep¢do da
aids, observaram-se representacdes distintas entre dois grupos:
o dos profissionais (independente da categoria) e o dos pacien-
tes. As duas categorias profissionais conceberam a aids, enquan-
to uma doenca incurdvel e cronica, ancorada no saber cientifico,
provavelmente por promover um “escudo” diante das ameagas
desta doenca e também demonstrando mudanca nas representa-
¢des anteriormente associadas a morte.

Ja para o grupo dos pacientes, diferentemente dos profissio-
nais, a aids vai além do saber cientifico, mas é, antes de tudo,
uma forma de viver, com suas particularidades e limitagdes, pois
estes a conceberam enquanto uma doenga ancorada em duas es-
feras: moral e psicoafetiva. A concep¢ao moral denunciou lados
antagdnicos de se viver com aids, demonstrando, por um lado, o
sofrimento causado pelo preconceito e discriminagdo e, por ou-
tro, a op¢do de obter ganhos com a doencga, conseguindo grandes
mudangas de vida. A concep¢do psicoafetiva demonstrou a im-
portancia do apoio da familia e de um companheiro no dia-a-dia
destes pacientes, diminuindo o impacto negativo da doenca. J4 a
presenca da depressdo demonstrou um grave problema de saide
publica vivenciado nesses servigos de assisténcia especializada
a aids, os quais demandam sérias interven¢des governamentais,
com o fim de diminuir o grande nivel de sofrimento vivenciado
por estes individuos.
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