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Aspectos subjetivos e representacionais do viver com HIV:
o que as publica¢des revelam?

Subjective and representational aspects of living with HIV: what do the
publications reveal?

Renata Lacerda Marques Stefaisk' ® Denize Cristina de Oliveira?e Sergio Corréa Marques®
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RESUMO

O presente estudo teve como objetivo identificar, na literatura nacional e internacional, aspectos subjetivos do viver
com HIV presentes nas produgoes cientificas acerca do HIV/AIDS, apoiados na Teoria das Representagdes Sociais.
Realizou-se uma revisao sistematica de artigos cientificos indexados nas bases de dados LILACS, BDENF e MEDLINE,
utilizando os seguintes descritores: HIV AND AIDS AND Representagao Social. Dos | 18 artigos encontrados, 8 aten-
deram os critérios de inclusao para analise. Os itens relativos aos resultados e as discussoes dos estudos selecionados
foram submetidos a andlise de conteldo tematico-categorial. Foram identificadas 220 unidades de registro, distribuidas
entre 5 categorias: Informagao e prevengao do HIV/AIDS; Preconceito e estigmatizagao vivenciados pelas pessoas que
vivem com HIV; Sofrimento trazido pelo HIV; Construcao e mudanga da representagao social da AIDS; Qualidade de
vida e estruturas de apoio. Conclui-se que o conhecimento acerca dos aspectos subjetivos e representacionais do HIV
e a valorizagdao do conhecimento do senso comum s3o fundamentais para direcionar novas estratégias de salide com
o intuito de prover uma atengao mais integral as pessoas que vivem com o agravo.

Palavras Chave: HIV;AIDS; Representagio social; Preconceito.

ABSTRACT

The present study aimed to identify, in the national and international literature, subjective aspects of living with HIV
present in scientific productions about HIV/AIDS, supported by the social representations theory.An sistematic review
of scientific articles indexed in databases LILACS, BDENF and MEDLINE was carried out, using the following descrip-
tors: HIV and AIDS and Social Representations. Of |18 articles found, 08 were included because they met the inclusion
criteria. The results and discussions of the selected studies were submitted to the thematic-categorial content analysis.
A total of 220 registration units were identified, distributed among 5 categories: HIV/AIDS information and prevention;
Prejudice and stigmatization experienced by people living with HIV; Suffering brought on by HIV; Building and changing
the social representation of AIDS; Quality of life and support structures. It is concluded that knowledge about the sub-
jective and representational aspects of HIV and the valorization of common-sense knowledge are fundamental to direct
new health strategies in order to provide an integral attention to the people living with the disease.

Keywords: HIV;AIDS; Social Representation; Prejudice.
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INTRODUCAO

A sindrome da imunodeficiéncia adquirida (AIDS) no
Brasil despertou a atengao internacional devido ao nu-
mero de casos notificados, a complexidade da epidemia
e a atuagao do governamental em prol do acesso uni-
versal e gratuito aos medicamentos, fato que influenciou
fortemente o curso da doenga(". Entre 1980 e junho de
2018, foram notificados 926.618 casos de AIDS no Brasil,
sendo que o pais tem registrado uma média anual de 40
mil casos da doencga.Até junho de 2017,20,9 milhes de
pessoas vivendo com HIV tiveram acesso a terapia antir-
retroviral (TARV)®, dado que evidencia um crescimento
significativo do acesso ao tratamento®.

Diante da prevaléncia da doenga,a prevengio e o con-
trole do virus tém sido um desafio para a area da saude
nas Ultimas décadas, uma vez que a pandemia gerada pelo
HIV é de natureza complexa™. Acrescenta-se que a ne-
cessidade do conhecimento das condigoes psicossociais
atreladas as pessoas vivendo com HIV e as suas relagoes
com a doenga tém importancia para a abordagem destas
no contexto da atencao a saude, fundamentando, entao,
a necessidade dos estudos sobre representacoes sociais
acerca do HIV®),

A epidemia da AIDS evidenciou que o processo
salde-doenca é mediado por determinantes e condi-
cionantes que vao desde a consideragao do individuo
enquanto sujeito de intersubjetividade, até a sociedade
como um todo®. Dessa forma, é importante conhecer
os aspectos subjetivos e de cunho psicossocial que in-
fluenciam o viver com HIV de modo a colaborar para a
construcao de estratégias que promovam uma atengao
mais direcionada para as reais necessidades de saude
dessa populacao. Nesse sentido, a Teoria das Represen-
tagoes Sociais traz um caminho para a compreensao
do saber popular e coletivo desenvolvido acerca dessa
sindrome, bem como sua influéncia sobre as praticas do
grupo que vive com HIV.

As representagoes sociais sao conceituadas como
“uma modalidade de conhecimento particular que tem
por fungao a elaboragio de comportamentos e a comu-
nicagdo entre individuos no quadro da vida cotidiana”®.
Uma de suas fungdes é permitir o acesso ao conheci-
mento social que orienta as praticas de um determinado
grupo quanto a problemas de salide, ou seja, identificar o
conhecimento que o grupo utiliza para interpretar seus
problemas e justificar suas praticas sociais®.

Desta forma, faz-se necessario maior divulgagao do co-
nhecimento construido por meio de estudos de revisao que
contribuam para a difusao da produgao cientifica acerca do
assunto. Acrescenta-se que discutir os aspectos psicosso-
ciais da AIDS abordados a partir das representagoes sociais
é fundamental para compreender a configuragao simbdlica
do fenémeno e os modos de pensar e vivenciar a doenga,
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tornando possivel a elaboragdo de estratégias que gerem
melhoria na qualidade de vida desse grupo.

Nesse contexto, o questionamento que norteou este
estudo foi: quais os aspectos subjetivos do viver com
AIDS abordados nas produgbes cientificas acerca do
HIV/AIDS e suas representagoes sociais, divulgadas em
periddicos cientificos? O objetivo deste estudo é iden-
tificar; na literatura nacional e internacional, aspectos
subjetivos e representacionais do viver com HIV/AIDS
presentes nas producoes cientificas sobre o tema.

METODO

Trata-se de revisao de literatura do tipo sistemati-
ca, com abordagem qualitativa e descritiva. A revisao
sistematica é particularmente util para integrar as in-
formagoes de um conjunto de estudos realizados sepa-
radamente e também para identificar a necessidade de
futuras pesquisas diante de resultados conflitantes ou
nio evidenciados®.

O percurso seguido para a realizagao desta revisao
sistematica incluiu as etapas: elaboragao da pergunta de
pesquisa; busca na literatura; selecao dos artigos; extra-
¢ao dos dados; avaliagdo da qualidade metodologica; sin-
tese dos dados; avaliagdo da qualidade das evidéncias e
redagio e publicagido dos resultados('?.

A primeira etapa da investigacao foi delineada a partir
do questionamento de estudo. Para selecionar a amostra
de publicagdes foi realizada busca de literatura nas bases
de dados Scientific Eletronic Library Online (LILACS),
Base de Dados de Enfermagem (BDENF) e Medical Li-
terature Analysis e Retrieval System Online (MEDLINE),
sendo adotados os seguintes critérios de inclusao: arti-
gos gratuitos e disponiveis on-line na integra, nos idio-
mas portugués, inglés e espanhol e que abordassem as
representagoes sociais e o HIV/AIDS. Com a intengao
de captar o maior niumero de artigos possivel que res-
pondessem a questio de pesquisa, nao foi estabelecido
recorte temporal. Foram adotados como critérios de
exclusao teses e dissertagoes, publicagoes com duplici-
dade na base de dados consultada ou cujo tema nao se
relacionava ao recorte proposto.

Os dados foram coletados no més de setembro de
2017, mediante busca nas referidas bases de dados. Para
tanto, utilizou-se os seguintes descritores e combinagoes:
“HIV AND AIDS AND Representagao Social”.

Foram identificados | 14 artigos na primeira etapa da
busca; ap6s aplicagdo dos critérios de exclusiao restaram
36 publicacoes, as quais passaram por um processo de
leitura dos seus titulos e resumos. A amostra final foi
constituida por 8 publicagbes que atenderam aos crité-
rios de inclusao.

Os itens relativos aos resultados e as discussoes dos
estudos selecionados foram submetidos a analise de con-
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teldo tematico-categorial. A analise de conteludo pode
ser definida como um conjunto de técnicas de analise das
comunicagoes que visa obter; por meio de procedimen-
tos sistematicos e objetivos de descricio do conteldo
das mensagens, indicadores que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos ao conteudo das mensagens!'".

A anilise de contetdo pode ser compreendida como
um processo através do qual o material empirico é cui-
dadosamente transformado, de forma sistematica, e co-
dificado em unidades, as quais permitem uma descrigao
exata das caracteristicas pertinentes ao conteudo dos
discursos analisados|2. O tipo de anilise de conteudo
empregado neste estudo foi o da anadlise tematica, que
consiste em descobrir os nucleos de sentido que com-
pSem uma comunicagao, cuja presenga ou repeticao seja
relevante ao objetivo do estudo.

Os procedimentos necessarios para a realizagio da
analise de conteludo tematico-categorial, foram: |. leitura

flutuante, intuitiva, ou parcialmente orientada do texto; 2.

definicao de hipoteses provisorias sobre o objeto estudado
e o texto analisado; 3. determinagao das unidades de regis-
tro (UR); 4. marcacao no texto do inicio e final de cada UR
observada; 5. defini¢dao das unidades de significagao (US) ou
temas; 6. analise tematica das US; 7. andlise categorial do
texto; 8. tratamento e apresentacio dos resultados('?.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Apos selecao dos artigos foram incluidos nesta ana-
lise os oito textos constantes no quadro |, que sintetiza
os artigos encontrados e a apresenta informagoes sobre

os autores, titulo, ano de publicagio e identificagao do
periédico de origem.

Destaca-se que cinco textos foram veiculados em pe-
riddicos do campo da saude e outros trés da Psicologia,
o que demonstra a pertinéncia da teoria de represen-
tagoes sociais ao campo da Psicologia e sua utilizagao
destacada no campo da salde, conforme apontado por
diversos estudos. Quanto a distribuicao temporal, obser-
va-se dois estudos nos anos de 201 | e 2014, um nos de-
mais anos, nenhuma publicagao no ano de 2017.

No que se refere ao periodico de veiculagao do arti-
go, dois foram publicados na Revista Latinoamericana de
Enfermagem e um em cada um dos seguintes periédicos:
Caderno de Saude Publica; Revista Enfermagem UER];
Psicologia, Teoria e Pratica; Psicologia e Sociedade; Psico-
logia em Estudo; Revista da Escola de Enfermagem USP.

Uma vez que as representagoes sociais conjugam
a capacidade de perceber e compreender o cotidiano
de modo a fornecer um sentido as situagdes vivencia-
das pelo grupo, depreende-se que os resultados dos
estudos analisados refletem as crencas das pessoas
que vivem com HIV, ou seja, sua representagao acerca
do fenémeno AIDS.

Como resultado da analise de contelido tematico-ca-
tegorial foram construidas cinco categorias que revelam
os conteldos veiculados pelos estudos analisados nas
sessoes de resultados e discussoes. Foram recortadas
220 unidades de registro (UR), distribuidas da seguinte
forma: | - Informagdo e transmissao do HIV/AIDS (61
UR); 2 - Preconceito e estigmatizacao vivenciados pe-

QUADRO 1 - Estudos sobre representagées sociais e HIV/AIDS. 2019

Titulo do artigo Autores Ano de Publicagdo | Periédico (vol, n° pag, ano)
) . ) ) TRIGUEIRO, D. R. S. G.; ALMEIDA, S.
Aids and jail: social representations of women Rev Esc Enferm USP.
) L o A.; MONROE, A. P.; COSTA, G.P. O 2016
in freedom deprivation situations v.50, n.4. 2016.
BEZERRA, V. P.; NOGUEIRA, J. A.
Qualidade de vida e AIDS sob a dtica de
pessoas vivendo com o agravo: contribuicdo | COSTA, T. L.; OLIVEIRA, D. C. O 2015 Cad Saude Publica, v.31,
preliminar da abordagem estrutural das | FORMOZO, G. A. n.2. p. 365-376, 2015.
representagdes sociais
Representacgdes sociais e esteredtipos sobre | ANTUNES, L.; CAMARGO, B. V; 2014 Psicol. teor. prat; v.16, n. 3,
aids e pessoas que vivem com HIV/Aids BOUSFIELD, A. B. S. p. 43-57, 2014.
Representagdes sociais de caminhoneiros de | SOUSA, L. M. S. S., LUCINEIDE S ; 2014 Psicol. soc. (Online); v.26,
rota curta sobre HIV/AIDS PALMEIRA,A. T. n.2. p. 346-355, 2014.
P livi ith AIDS i ’ social Rev Lat Am Enf ;
remeneniatons.andye o ol | COSTA T L OLIVEIRA . .0 20,m.6, . 10911099,
ions: i V. . . -
P , ysis ot ’ FORMOZO, G. A. GOMES, A. M. T. o P :
contranormative and attitudinal elements 2012.
O significado do HIV/AIDS no processo de OLIVEIRA, D. G.; OLIVEIRA, E. G Rev. enferm. UERJ; v.19
ignifi . V. . V.
o eglhec,memo P GOMES, A. M. T.; TEOTONIO, M. C.; 2011 S easss a0t
\% i .3.p. - .
WOLTER, R. M. C. P. P ’
Social representations of AIDS and their GOMES, A. M. T;; SILVA, E. M. P;; 2011 Rev Lat Am Enfermagem;
quotidian interfaces for people living with HIV | OLIVEIRA, D. C. v.19, n.3, p. 485-492, 2011.
AID lagd jugai fi : Psicol. estud; v.15, n. 2, p.
S, relagdes conjugais ? con |alln<.;a um OLTRAMARI, L. C.: CAMARGO, B. V. 2010 sicol. estud; v.15,n. 2, p
estudo sobre representacdes sociais 275-283, 2010.
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las pessoas que vivem com HIV (45 UR); 3 - Sofrimento
trazido pelo HIV (42 UR); 4 - Construgao e mudanga
da representagao social da AIDS (40 UR); 5 - Qualidade
de vida e estruturas de apoio (32 UR). Essas categorias
serao apresentadas a seguir.

I - Informacio e transmissio do HIV/AIDS

Esta categoria foi, quantitativamente, a mais expressi-
va da analise, apresentando 27,8% do total das 220 UR.
Ela englobou os aspectos relativos a difusdo de informa-
cao acerca do HIV e sua influéncia sobre o comporta-
mento sexual dos individuos.

Alguns exemplos de UR retiradas dos estudos anali-
sados demonstram essa abordagem:

A falta de informagdo sobre a AIDS pode gerar concep-
¢oes erréneas das formas de transmissdo do virus [...] O com-
portamento dos adolescentes estd associado a qualidade das
informagédes que possuem('?,

Os mais jovens estavam mais sensibilizados com a ideia de
prevencdo, sobretudo em decorréncia do apelo ao uso do pre-
servativo, evidenciado desde a sua juventude até os dias atuais®.

Obter informagées concretas sobre o HIV/IAIDS, quanto
aos meios de transmissdo e de prevengdo favorece, de forma
positiva, no enfrentamento da epidemia’'®.

Estes sujeitos puderam assumir certa negagdo do risco ao
HIV, o que foi encontrado principalmente quando indagados a
respeito da possibilidade de infecgdo deles pelo virus®.

Os trechos destacados apontam para o impacto da in-
formagao cientifica sobre as praticas associadas a doenga.
Sob esse aspecto, observa-se que, apesar das taxas de in-
formagao acerca do HIV terem aumentado, apenas 36%
de homens jovens e 30% de mulheres jovens (entre 15-24
anos) possuem um conhecimento abrangente e correto
sobre como prevenir o HIV em 37 paises estudados®.

Considerando-se o grave problema que a infec¢ao
pelo HIV representa para a saude publica, torna-se es-
pecialmente relevante colocar em pratica estratégias de
prevencgao por meio da educagiao em saude, as quais di-
vulguem os conhecimentos necessarios para a compre-
ensido do virus e realizagio de medidas de prevengao.
Nesse contexto, um projeto continuado de sensibiliza-
¢ao para promocao da saude se torna estratégico, devido
ao efeito multiplicador e disseminador das informagoes
nas comunidades de origem('?.

Apesar do investimento no sentido de disseminar in-
formacgoes relativas a doenca e seus modos de contagio,
observou-se nas publicagbes uma tendéncia de desvalo-
rizacao do risco da contaminagao, associando-a apenas
as relagSes com parceiros casuais, o que pode ser obser-
vado em uma das UR destacadas®.

Sob esse aspecto, considera-se que a vulnerabilidade
para a aquisicao do HIV entre adolescentes e jovens é
maior quando a transi¢ao de idade ocorre em ambientes
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menos favorecidos, com acesso insuficiente a alimenta-
¢ao, educacao e moradia e com altas taxas de violéncia.
Dessa forma, percepgao de baixa exposicao a infecgao,
uso descontinuo de preservativo e baixas taxas de testa-
gem de HIV persistem entre os jovens®.

No que se refere aos conhecimentos e informagoes
que o grupo detém acerca da AIDS, torna-se relevante
acrescentar que eles participam da construgao das ideias
e concepgoes de mundo desses sujeitos, ou seja, consti-
tuem suas representacoes acerca do fendmeno. Sob esse
aspecto, considera-se que a motivagao para a elaboragao
da representacao social é a tentativa de “construir uma
ponte entre o estranho e o familiar”('®,

2 - Preconceito e estigmatizacdo vivenciados pe-
las pessoas que vivem com HIV

A segunda maior categoria apresentou 45 UR, as
quais correspondem a 20,5% do total e incluiu aspectos
relativos ao preconceito e a estigmatizagao vivenciados
pelas pessoas vivendo com HIV. Observa-se que esses
sao aspectos sensiveis para esse grupo e que o medo da
discriminacao e da rejeigao, inclusive no contexto das
relagoes afetivas, frequentemente leva o individuo a nao
revelar sua condi¢io soroldgica('®'6!?),

Destacam-se as UR retiradas dos estudos analisados:

Atos discriminatdrios para com as pessoas que vivem com
HIVIAIDS estdo relacionados com comportamentos de distén-
cia social, com a atribui¢do de responsabilidade e de esteredti-
pos, constituindo-se em obstdculos para a convivéncia social®.

Quando um determinado grupo sofre discriminagdo, abu-
so e repressdo, existe uma maior chance de ndo procurar
testagem, prevengdo ou servico de tratamento para AIDS(',

As pessoas soropositivas apresentam, como estratégias de
sobrevivéncia social, o ocultamento da doenga. Assim, podem
continuar a vida como pessoas normais, sem serem acusadas e
discriminadas, seja no dmbito familiar, social ou no trabalho'®.

A atribui¢do de responsabilidade e culpabilizacdo dessas
pessoas pode ser verificada neste estudo, sendo um elemento
presente nas representacées sociais do grupo estudado®.

As diferentes formas de estigma e discriminagao em
relacdo as pessoas que vivem com HIV tém ocorrido
desde a construgao das primeiras representacoes da
AIDS, devido as caracteristicas dos primeiros casos da
doenga. Elas geram o isolamento do grupo e impactam
nas vidas desses sujeitos, gerando inclusive auto estig-
matizacao, por meio da qual os individuos tendem a in-
teriorizar as crengas sociais negativas e passar a evitar o
contato social®).

A presenca do preconceito nas vivéncias reais ou
imaginarias desse grupo revela a sua persisténcia como
um significado remanescente da representacgao social da
AIDS desde o inicio da epidemia®. Esse elemento ex-
pressa um aspecto fundamental para uma abordagem
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psicossocial das pessoas que vivem com HIV devido ao
seu impacto simbdlico e pratico, uma vez que o conceito
esta arraigado a propria vivéncia da soropositividade e
que a discriminagao afeta profundamente a vida dessas
pessoas, causando sensagio de sofrimento e pesar(!?.

O preconceito determina também o afastamento
familiar e laboral, uma vez que frequentemente exis-
tem dificuldades para compartilhamento do diagnéstico
com outras pessoas, especialmente aquelas com quem
existe a possibilidade de maior envolvimento afetivo®".
Adicionalmente, ele implica, entre os portadores do vi-
rus em nao aceitagao do diagnostico e abandono do
tratamento, interferindo diretamente na qualidade de
vida desses individuos®?.

Num contexto de persisténcia de ideias de cunho dis-
criminatério e excludente, a culpabilizagao emerge como
uma estratégia disciplinar de modelamento de subjetivi-
dades. Dessa forma, a efetivacao de um discurso que cul-
pabiliza os sujeitos soropositivos é fruto de um clamor
moralizante que almeja o controle das agoes individuais
e de grupos especificos®).

3 - Sofrimento trazido pelo HIV

Esta categoria apresentou 42 UR, as quais corres-
pondem a 19,1% do total e incluiu aspectos relativos ao
sofrimento trazido pela confirmagiao do diagndstico. Es-
sas situagoes de sofrimento, inclusive pela associagao da
AIDS a uma doenga mortal, podem ser observados nos
exemplos de UR retirados dos estudos analisados:

Outro elemento da representagdo social da AIDS é o de
doenga como sendo ruim, [...] e tal resultado sugere uma as-
sociagdo ao sofrimento fisico (emagrecimento, déficit na apa-
réncia visual, invalidez, dentre outros) e psiquico (preconceito,
depressdo, estar com uma doenca incurdvel)®.

O sofrimento ndo é sé em decorréncia do processo de
adoecimento, mas estd relacionado também as faces da
AIDS, a partir das quais se entende a cicatriz social produzi-
da pelo agravo!'?.

A pessoa que vive com HIV/AIDS é vista como alguém
condenado ao sofrimento e d morte, ao isolamento e a triste-
za, ja que a AIDS é vista como uma sentenga de morte tanto
fisica quanto social %7

Os trechos destacados evidenciam uma forte asso-
ciagao da AIDS com a morte e o sofrimento, seja devido
aos desdobramentos fisicos da doenca ou as influéncias
psicolégicas e subjetivas trazidas por uma doenga po-
tencialmente fatal. Sob esse aspecto, acrescenta-se que
viver com HIV gera profundas mudancgas na saide emo-
cional do individuo, uma vez que o mesmo se vé diante
da possibilidade de perder salde, familia, trabalho e até
mesmo o controle de suas proprias escolhas, o que pode
comprometer a autoestima e gerar impactos em todas
as areas da vida®®.
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A descoberta da soropositividade frequentemente
acarreta uma ruptura dos sonhos que, anteriormente ao
diagnostico se expressavam em perspectivas de futuro.
Sob esse aspecto, muitos sujeitos que vivem com o virus
relatam que antes de receber o diagnéstico sentiam-se
mais aptos a desenvolver suas atividades didrias e plane-
jar seu futuro®,

Dessa forma, depreende-se que o medo, frequente-
mente, € um sentimento comum as pessoas com HIV, os
quais relatam temer o preconceito, o afastamento das
pessoas e a possibilidade de perder o respeito das mes-
mas®. Sobre esse aspecto, acrescenta-se que a vivéncia
da soropositividade vem acompanhada de condigoes que
favorecem o sofrimento ou adoecimento psiquico, as
quais podem ser desencadeadas por sentimentos con-
traditorios que surgem diante da tentativa de evitar algo
que causa dor®®,

4 - Construcdao e mudanca da representacdo so-
cial da AIDS

Esta categoria apresentou 40 UR, as quais correspon-
dem a 18,1% do total e incluiu aspectos relativos a cons-
trugao e as mudangas que ocorreram na representagao
social da AIDS nos ultimos anos. Esse fato pode ser ob-
servado nos trechos em destaque a seguir:

AIDS estava associada a [...] doenca incurdvel por sua
relacdo com a morte. Tais representacdes estdo ancoradas
historicamente na construgdo social da AIDS, que traz, desde
a sua origem, a relagdo com o sofrimento e a finitude®.

Na formacao das RS da AIDS, as influéncias da midia, as
descobertas embriondrias da ciéncia e o conhecimento mé-
dico ainda incipiente do principio da epidemia determinaram
esteredtipos atrelados a pessoa que vive com HIV/IAIDS!?.

Outro processo de ancoragem presente nas representa-
¢bes do grupo redfirma a ligagdo da AIDS com a diabetes,
configurando a sindrome como uma doenca crénica, ndo fatal
e que possui controle através de fdrmacos disponiveis por
programas governamentais('?.

O inicio do advento da AIDS trouxe a tona o medo
de uma doenga grave e fatal que niao era plenamente
compreendida, assim, essa lacuna de conhecimento foi
preenchida pelos discursos de diversas instituicoes —
como Estado, medicina e igreja®). Nesse contexto de
inicial desconhecimento, as impressoes sobre os modos
de contagio da AIDS foram associadas a aspectos morais
e imagens de transgressiao os quais foram macicamente
difundidos pela midia e assimilados pela populagao, ge-
rando uma representagio negativa®®.

O desenvolvimento do conhecimento que trouxe
a tona a compreensio acerca da patogénese do HIV
e seus desdobramentos, como o desenvolvimento da
terapia antirretroviral de alta poténcia (TARV), foram
fatores fundamentais para a mudanga da sua represen-
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tagdo. Dessa forma, o aumento da sobrevida por por-
tadores de HIV acarretou transformagées no plano
simbodlico da representagao, tornando secundaria a as-
sociacido AIDS/morte®,

Acrescenta-se que a conquista do acesso ao trata-
mento, a maior adesao a terapia antirretroviral, a amplia-
cao da oferta do diagnodstico e a cronicidade da doenga
tém provocado queda da morbimortalidade, aumento da
expectativa de vida e ressignificacdo de projetos futu-
ros®, Esses fatores, somados a efetivacio de medidas de
enfrentamento da AIDS, tém influenciado uma mudanca
representacional, no sentido da incorporacao do signi-
ficado de doencga crénica o qual vem sendo assumido
pela AIDS nos ultimos anos®?. Destaca-se que esse movi-
mento de mudanga da representagcao da AIDS é marcado
pelo desenvolvimento de medidas de enfrentamento da
doenca e pela percepgao da necessidade de prevengao
do contagio. De fato, da segunda metade dos anos 2000 e
inicio de 2010 foi um periodo marcado pela construgao
da “AlDS como doenga cronica”, passando a abarcar, no
nucleo central da representagao social, significados posi-
tivos e elementos normativos de enfrentamento da do-
enca (a exemplo de tratamento, prevengao e cuidado)®.

Sob esse aspecto, destaca-se o processo de afasta-
mento da cognicao morte dos elementos organizadores
da representacao da AIDS, fato que permitiu a introdu-
¢ao de outros com conota¢ao mais positiva e que pas-
saram a ocupar o lugar do desfecho fatal inicialmente
atrelado a doenca"?. Tal mudanca reflete uma melhoria
da qualidade de vida desse grupo, abrindo espago para
discussoes relativas a adaptagao, estratégias de enfrenta-
mento e ressignificacao de vida.

5 - Qualidade de vida e estruturas de apoio social

Esta categoria apresentou 32 UR, as quais corres-
pondem a 14,5% do total e incluiu aspectos relativos a
perspectiva da qualidade de vida entre as pessoas que
vivem com HIV e também a importancia das estruturas
de apoio para a manutengao da integragao social desses
individuos. Acerca desses aspectos, destacam-se os tre-
chos abaixo:

O desejo de viver e de aproveitar a vida ainda sdo preser-
vados, originando sentimentos de esperanca. Os sujeitos afir-
mam buscar aproveitar o tempo com ocupacdes e distracoes,
além de construir uma forma particular de conviver com o
HIVIAIDS("3).

Quanto ao componente trabalho, o conjunto das evoca-
¢bes abarca a sua concepgdo como trabalho em si, sendo
atividade produtiva, bem como as facetas de empregabilidade
e oportunidade no mercado como algumas de suas possiveis
repercussées psicossociais’?.

No que tange a posicdo dos sujeitos sobre o papel da
familia para as pessoas com HIV/AIDS, essa representa
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importante espaco de superagdo de caréncias emocionais
elou sociais®".

O conviver com HIV/AIDS [...] estrutura-se na interface da
pluralidade e da complexidade do funcionamento de elemen-
tos comportamentais em busca de viver com qualidade, mes-
mo diante da cronicidade e da incerteza do diagnéstico''”.

[O sucesso do tratamento] depende, sobretudo, de disci-
plina e exige alguns cuidados, o que os estimula a incorpo-
rar habitos sauddveis na rotina didria, como dormir cedo, se
alimentar bem, fazer exercicio fisico, ndo beber, ndo fumar e
manter alimentacdo balanceada('?).

Diante de um contexto em que o viver com AIDS
passou a ocupar um lugar central que antes era suprimi-
do pelo medo de morrer devido a doenga, as estruturas
de apoio emergem como uma forma de promover maior
ajuste das pessoas que vivem com HIV no retorno as
suas atividades da vida didria, com destaque para a familia,
que frequentemente se configura como o alicerce desses
individuos. Observa-se que o apoio dos familiares é ca-
paz de mudar o curso do enfrentamento da doenga por
meio da reestruturagao e aceitacao de si mesmo, depois
do impacto trazido pelo diagnostico®.

Dessa forma, ao enfrentarem a doenca, esse grupo
realiza mudangas comportamentais e na sua rotina da
vida diaria, as quais muitas vezes resultam em uma quali-
dade de vida melhor do que aquela vivenciada antes do
diagnostico. Sob esse aspecto, destacam-se os trechos
que abordaram as mudangas realizadas na rotina de vida
apos o diagnostico. De fato, buscar a convivéncia com o
HIV acarretou mudangas comportamentais, com maior
atencao a alimentagao e atividade fisica e incorporagao
de habitos de vida mais saudaveis.

Acrescenta-se que os avangos no conhecimento da
doenga possibilitaram manejo clinico e trouxeram me-
Ihorias na qualidade de vida desse grupo, trazendo avan-
¢os na compreensao da doenga que geraram aumento
da sobrevida e, em contrapartida, trazendo a tona outras
facetas do processo satide-doenga, como os desafios psi-
cossociais do viver com AIDS(3),

CONCLUSAO

Os resultados deste estudo destacaram alguns aspec-
tos da representacao social da AIDS evidenciados pelas
publicagdes. Dessa forma, os significados e as crengas
atrelados a doenga se referiram a importancia da divul-
gacao de informagoes cientificas sobre a AIDS e, também,
a necessidade de valorizacao do senso comum. Acres-
centa-se que a discriminagao, o estigma e o sofrimento
trazidos pela doenga sdao constitutivos da representacao
social da AIDS e decorrem, em parte, da memoria social
construida da doenga ao longo das décadas, a qual per-
siste como um significado remanescente presente nas
representagoes da doenga nos dias atuais.
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O desenvolvimento do conhecimento cientifico e a dis-
ponibilizacao de tratamentos emergem como elementos
desencadeadores de mudanga da representacao da AIDS,
de modo que parte do grupo que vive com HIV passou a
percebé-la nao como uma sentenga de morte, mas como
uma doenga crénica que traz consigo possibilidades de
convivéncia.A discussao da qualidade de vida, por sua vez,
surgiu como um desdobramento dessa mudanga, a qual
acarretou o desejo de viver e a construgao de perspecti-
vas de futuro como formas de enfrentamento da doenca.

A presente pesquisa nao esgota a possibilidade de fu-
turas contribuicoes acerca da tematica, porém, espera-
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se que, por meio do conhecimento das representagoes
sociais da AIDS e do saber construido pelo grupo acerca
desse fendmeno seja possivel contribuir de forma positi-
va para o conhecimento acerca dos aspectos subjetivos
de viver com HIV e direcionar novas estratégias de sau-
de com o intuito de prover uma atengao mais integral as
pessoas que vivem com a sindrome.

Destaca-se como limitagdo deste estudo a possivel
heterogeneidade das publicagoes incluidas na revisao e
o fato da palavra chave representagao social nao fazer
parte do DeCS, dificultando a localizagdo dos estudos
orientados por esse referencial teérico.
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