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Abstract

This descriptive qualitative study had the fol-
lowing objectives: identify the content and struc-
ture of social representations of quality of life
and AIDS for persons living with the disease
and analyze the structural relations between
such representations. The sample included 103
persons with HIV in a municipality (county) in
northern Rio de Janeiro State, Brazil. The meth-
odology used free and hierarchical recall of
words for the inductive terms “AIDS” and “qual-
ity of life for persons with AIDS”, with analysis
by the EVOC software. The probable core repre-
sentation of AIDS was identified as: prejudice,
treatment, family, and medications, with the
same components identified for quality of life,
plus healthy diet and work. We thus elaborated
the hypothesis of joint, coordinated representa-
tional interaction, fitting the representations to-
gether, with implications for the symbolic grasp
and quality of life for persons living with HIV.
The findings provide backing for collective and
individual health approaches to improve qual-

ity of life in this group.
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Resumo

Trata-se de estudo descritivo, qualitativo, tendo
por objetivos: identificar o contetido e a estru-
tura das representagoes sociais da qualidade
de vida e da AIDS entre pessoas com a doenga e
analisar as relagbes estruturais entre tais repre-
sentagoes. Os sujeitos foram 103 pessoas soro-
positivas de municipio norte fluminense, Brasil.
Empregou-se técnica de evocagdo livre e hierar-
quizada de palavras aos termos indutores “AIDS”
e “qualidade de vida da pessoa que tem AIDS’,
com andlise pelo software EVOC. Foram identi-
ficados, como provdvel niicleo central da repre-
sentagdo da AIDS, preconceito, tratamento, fa-
milia e medicagoes e, para a qualidade de vida,
0s mesmos componentes, acrescidos de boa ali-
mentagao e trabalho. Assim, elaborou-se hip6-
tese de interagdo representacional do tipo coor-
denada, em conjungdo, com encaixamento entre
as duas representagoes, com implicagoes para a
apropriagdo simbdlica e avaliagdo da qualidade
de vida pelas pessoas vivendo com a doencga. Es-
ses achados consistem em subsidios para abor-
dagens coletivas e individuais em satide para
melhoria da qualidade de vida desse grupo.

Qualidade de Vida; Sindrome de

Imunodeficiéncia Adquirida;
Psicologia Social
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Introducao

Ainfeccao pelo virus da imunodeficiéncia huma-
na (HIV) apresenta amplo espectro de apresenta-
¢oes clinicas, desde a fase aguda até seu estagio
mais avancado, qual seja, de sindrome da imu-
nodeficiéncia adquirida (AIDS), frequentemen-
te, com contagem de células TCD4+ abaixo de
200/mms3 de sangue. Estima-se em torno de dez
anos o tempo entre o contato infectante e o de-
senvolvimento da imunodepressao em sujeitos
nao tratados 1.

Atualmente, sdo aproximadamente 34 mi-
lhoes de pessoas vivendo com HIV/AIDS no
mundo, sendo considerado significativo o im-
pacto da epidemia. Nao obstante, observam-se
avancos com a reduc¢do de sua incidéncia em
termos globais, com 2,5 milhdes de casos novos,
em 2011, 20% a menos que em 2001 2. No Brasil,
entre 1980 e junho de 2012, foram identificados
656.701 casos de AIDS, seguindo o mesmo pa-
drdo de reducdo nas notificagoes 3.

Vislumbram-se, também, mudancas no cur-
so da infeccdo, com a transformacao da AIDS de
doenca aguda e fatal em cronica 2. Isso, sobretu-
do, pelo desenvolvimento da terapia antirretro-
viral altamente ativa (TARV) e sua ampla distri-
buicdo para pessoas vivendo com HIV/AIDS no
pais 45. Com isso, tém sido crescentes os estudos
sobre a qualidade de vida desses sujeitos, pois o
aumento na sobrevida ndo eliminou, mas adicio-
nou novas facetas, como desafios psicossociais
para uma vida melhor com o agravo 6.

Nessa perspectiva, deve-se destacar que co-
nhecer e compreender as condi¢des psicosso-
ciais relacionadas as pessoas vivendo com HIV/
AIDS representa uma ferramenta importante
para a abordagem delas no ambito da atencdo
a satdde 1. Isso porque diversos autores tém, de
modo crescente, procurado abordar aspectos de
natureza psicossocial, como informacoes, atitu-
des, sentimentos e crencas sobre a doenca e o
tratamento, autoestima e suporte social, ao esta-
belecerem a hipétese de seu papel, para além dos
parametros bioldgicos cldssicos simplesmente,
na configuracdo da adesao terapéutica 7. A im-
portancia da consideracdo da possibilidade de
influéncia dos referidos fatores € discutida, tam-
bém, na constituicdo e percepcao da qualidade
de vida desse grupo 5.6.8. E, ndo obstante os deba-
tes e investimentos académicos empreendidos
no sentido de uma melhor andlise desses aspec-
tos, anecessidade da valorizagao deles, inclusive,
ja passou a figurar nas orientacdes das politicas
publicas voltadas a assisténcia as pessoas viven-
do com HIV/AIDS 1.

A abordagem da qualidade de vida, por sua
vez, demanda, inicialmente, esforco conceitual,
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ja que consiste em fendmeno complexo e multi-
facetado. Assim, a Organizacdo Mundial da Saui-
de (OMS) 9 (p. 43), por meio de grupo de trabalho
especifico, definiu a qualidade de vida como: “a
percepgao do individuo de sua posigdo na vida no
contexto da cultura e sistema de valores nos quais
ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expecta-
tivas, padroes e preocupacdes. E um conceito de
amplo espectro, que incorpora de modo complexo
a satde fisica, o estado psicoldgico, o nivel de in-
dependéncia e as relagoes sociais das pessoas, bem
como suas interfaces com importantes caracteris-
ticas de seu meio’.

Desse modo, estudos tém apontado, como
aspectos com repercussoes para a qualidade de
vida de pessoas vivendo com HIV/AIDS, o estig-
ma 10; o acesso; a assisténcia pelos servicos de
saude e as relagdes com profissionais de sau-
de 11; trabalho e vinculos empregaticios 10; vi-
véncia da sexualidade 12; alteracdes corporais e
percepcao da autoimagem 13; e suporte social e
relacdes familiares 14.

Andlises sobre a qualidade de vida das pes-
soas vivendo com HIV/AIDS tém sido desenvol-
vidas sobremaneira com abordagem quantitati-
va, com base em instrumentos padronizados e
validados 49,1012, mas se fazem presentes, tam-
bém, iniciativas pautadas em referenciais tedri-
co-metodolégicos de natureza psicossocial. Na
vertente psicossocial, encontram-se autores que
desenvolveram pesquisas qualitativas em geral 15
e, também, trabalhos que empregaram a Teoria
de Representacodes Sociais, delineando o modo
pelo qual os sujeitos soropositivos se apropriam
das informacgdes sobre a doenca e suas diversas
dimensoes no cotidiano 5. Desse modo, os ulti-
mos trabalhos citados sinalizam que, nas repre-
sentacoes sociais das pessoas vivendo com HIV/
AIDS, também ocorre a presenca de elementos
objetivos e subjetivos envolvidos no conceito da
qualidade de vida 16.

As relacoes sociais podem ser definidas co-
mo “uma forma de conhecimento socialmente
elaborada e partilhada, com um objetivo prdtico,
e que contribui para a construgédo de uma reali-
dade comum a um conjunto social” 17 (p. 22). E,
na perspectiva da abordagem estrutural da teo-
ria de relacdes sociais, as representacdes seriam
constituidas por dois sistemas complementares:
um central, que conferiria seu significado, or-
ganizacao de seus contetidos e maior estabili-
dade; e um periférico, o qual propiciaria inte-
gracao do nicleo comum com as experiéncias
de pessoas cotidianas e a protecdo do sistema
central, sendo, também, indicador de processos
de mudanca 18.

Nesse ponto, julga-se necessdrio tecer algu-
mas consideragdes acerca da possibilidade do



estudo da qualidade de vida como objeto de re-
lagdes sociais. Autores da abordagem estrutural
das relacdes sociais referem que os objetos de
representagao tém, em comum, seu polimor-
fismo, pelo qual podem emergir em diferentes
formas na sociedade 19. Destaca-se, ainda, uma
saliéncia sociocognitiva em determinada cultura
e tempo, bem como a existéncia de praticas, na
populacdo, focalizadas em dire¢ao a tais objetos
sociais 20.

Nesse sentido, a no¢do de qualidade de vi-
da se faz notar no intercurso das comunicacoes
e prdticas sociais, sendo marcante sua caracte-
ristica polissémica. Observa-se, também, que a
abordagem desse objeto se faz presente tanto a
partir do universo reificado quanto do consensu-
al 21,22,23, Ocorre, portanto, o emprego do termo
desde o senso comum, na linguagem cotidiana,
da populagdo em geral, jornalistas, politicos, por
exemplo, até no campo da ciéncia, atravessando
dreas como economia, sociologia, educacdo, me-
dicina, enfermagem e psicologia 23.

Pode-se encontrar, na literatura, analise, in-
clusive, de registro noticioso em revista de cir-
culacao nacional direcionada ao ptblico leigo
com o tema qualidade de vida 23. Salienta-se,
entdo, que ‘a midia exerce um importante papel
na construgao do senso comum, pois se encarrega
de boa parte da exposicgdo desse nas prdxis huma-
nas” 21 (p. 453). E, no caso das pessoas vivendo
com HIV/AIDS, estudo anterior apontou para a
relacdo direta entre as relagdes sociais da AIDS e
da qualidade de vida, porém abordando-os co-
mo objetos sociais distintos 16.

Ao considerar a qualidade de vida entre pes-
soas vivendo com HIV/AIDS sob o prisma das
relacdes sociais, tendo, em vista, sua possivel re-
lacado simbdlica com as dimensdes das préprias
relacoes sociais da AIDS, torna-se interessante
focalizar o desenvolvimento da abordagem es-
trutural das representacdes no campo da rela-
¢ao entre diferentes objetos e suas relagées soci-
ais 19.20. Trata-se de aspecto pouco explorado e
com significativa relevancia, pois ndo existe re-
presentacdo social isolada, estando toda repre-
senta¢do relacionada com um conjunto de ou-
tras representacoes que constituem o ambiente
histérico e social dos individuos 21.

Nessa perspectiva, apresentamos, como ob-
jeto para a presente pesquisa, as relagdes sociais
da AIDS e da qualidade de vida com o agravo
para as pessoas vivendo com HIV/AIDS. Consti-
tuem-se em objetivos: identificar o contetido e a
estrutura das relacoes sociais da AIDS e da qua-
lidade de vida entre pessoas vivendo com HIV/
AIDS e analisar as relacoes estruturais entre as
relagdes sociais da AIDS e da qualidade de vida
com a doenca.
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Somado aos aspectos que conferem relevan-
cia ao estudo, ressalta-se seu cardter original. Isso
porque, em busca sistemdtica na Biblioteca Vir-
tual de Saude (BVS), incluindo diferentes bases,
como LILACS e MEDLINE, aos termos “represen-
tacdes sociais” AND AIDS, foram identificadas
146 producdes, porém nao foram encontrados
artigos acerca da estruturacdo interna das rela-
¢oes sociais da AIDS, bem como da qualidade
de vida na perspectiva de pessoas vivendo com
HIV/AIDS.

Assim, as publica¢des identificadas aborda-
ram o contetdo das referidas representacoes pa-
ra esse grupo, restando lacuna quanto ao modo
de organizacao interna dos componentes des-
sas relacoes sociais. E deve-se considerar que,
de acordo com a abordagem estrutural das re-
lacdes sociais, representagdes com contetidos
semelhantes podem ser diferentes se seus siste-
mas centrais assim o forem, dado que esses ul-
timos determinam seu significado, organizacao
e estabilidade 18.

Métodos

Trata-se de estudo descritivo, com abordagem
qualitativa, com referencial teérico da Teoria
de Representacdes Sociais, especialmente a sua
abordagem estrutural 18,19,20,24. Teve, como su-
jeitos, pessoas vivendo com HIV/AIDS, acom-
panhadas em Servico de Atencao Especializada
(SAE) em HIV/AIDS de municipio com médio
porte da regido norte do Estado do Rio de Janei-
ro, Brasil.

A amostragem dos sujeitos foi ndo probabi-
listica, por conveniéncia, com os critérios de in-
clusdo: ciéncia da soropositividade ao HIV; idade
maior ou igual a 18 anos; estar no SAE no mo-
mento da coleta de dados; desejo de participar
do estudo e estar em condi¢des mentais que pos-
sibilitassem o fornecimento das informagoes ne-
cessdrias. Assim, foram recrutados 103 sujeitos.
Houve aprovacdo em Comité de Etica em Pesqui-
sa da Universidade do Estado do Rio de Janeiro,
sob oregistro 017.3.2011, respeitando-se o desejo
das pessoas que vivem com HIV/AIDS quanto a
participacao no estudo, com disponibilizacdo de
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

A coleta de dados ocorreu entre os meses de
maio e outubro de 2011, abarcando todos os dias
de atendimento na semana, de modo aleatério.
Para tal, foram empregados um formuldrio com
dados sociodemograficos e a técnica ou teste de
evocagoes livres de palavras. O referido teste é
importante e frequente ferramenta em pesqui-
sas na abordagem estrutural das representacées
sociais, possuindo duas fases 18,19. Na primeira,
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é demandado aos participantes que verbalizem
palavras ou expressoes que venham imediata-
mente a sua mente a partir de um termo indutor.
O caréter espontaneo desse processo permite ter
acesso rapidamente ao universo semantico do
objeto estudado 18,19. Neste estudo, foram ado-
tados dois termos indutores, que sdo: “AIDS” e
“qualidade de vida da pessoa que tem AIDS”, sen-
do orientada a producdo de, no maximo, cinco
itens para cada um desses termos.

Na segunda fase da técnica de evocacdes
livres de palavras, é solicitado aos sujeitos que
procedam a hierarquizacao das evocagdes livres
realizadas em funcao da importancia que € atri-
buida a elas para a definicao de cada objeto so-
cial em questao 18,19,24. O registro das evocacoes
foi efetivado pelo pesquisador em instrumento
impresso especifico.

O emprego da técnica de associagao livre de
palavras no campo das representacoes sociais é
justificado, como em estudo de base de natureza
semelhante, uma vez que essa técnica “permi-
te ao mesmo tempo ter acesso ao contetdo e sua
hierarquizagdo. Sua facilidade de utilizagdo e de
compreensdo pelos sujeitos permite, igualmente,
administrd-la a um grande niimero de partici-
pantes”19 (p. 249). Além disso, ndo obstante o his-
térico de emprego da referida técnica no campo
de representacdes sociais, bem como em estu-
dos, de um modo geral, na drea da AIDS, pensa-
se que possui potencial heuristico a tal propdsi-
to, sobretudo, se ja ensejada a complexidade no
bojo da andlise das relacdes entre representacoes
sociais, com apoio em aplicacdo de andlise es-
trutural em investigacao cientifica precedente 19.

Nesse sentido, considera-se pertinente a
técnica de coleta de dados adotada no presente
trabalho o quantitativo de 103 participantes da
pesquisa, tendo, em vista, o balizamento com
estudos anteriores envolvendo pessoas vivendo
com HIV/AIDS com abordagem processual das
representacoes sociais 58 e, mesmo, com andlise
de evocacoes livres de palavras 16. E, do ponto
de vista operativo, destacam-se, também, difi-
culdades na coleta de dados junto a usudrios no
cotidiano dos servi¢os de saiide, como limite de
espaco fisico privativo, e adesdo dos sujeitos a
participacdo na pesquisa, seja pelos critérios de
inclusao/exclusao ou tempo adicional necessa-
rio para a atividade.

A anélise dos dados sociodemogréficos ocor-
reu com auxilio do software SPSS, versao 17 (SPSS
Inc., Chicago, Estados Unidos), e o escrutinio do
produto da técnica de evocagdes livres de pala-
vras pautou-se nos elementos tedricos da abor-
dagem estrutural das relacoes sociais, com apoio
nos cdlculos pelo software Ensemble de Pro-
grammes Permettant ’Analyse des Evocations
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(EVOQ), versao 2005 (Laboratoire Méditerranéen
de Sociologie/Centre National de la Recherche
Scientifique/Université d’Aix-Marseille, Aix-en-
Provence, Franca). Desse modo, iniciou-se a ana-
lise das evocagdes livres com a padronizagao das
palavras ou expressdes evocadas pelos sujeitos
para constituir-se um corpus. Isso se deu com a
correcdo ortogréfica, substituicdo das preposi-
¢Oes e espacos por hifen, uniformizacdo dos ter-
mos na forma plural ou singular e por género.
Na sequéncia, buscou-se a homogeneizacao das
evocacoOes para reducdo da dispersdao de seus
conteudos, classificando sob a mesma designa-
¢ao elementos com significagao comum 7.

Obteve-se, entdo, para cada termo indu-
tor, um corpus de elementos e dois indicadores
quantitativos para cada um destes ultimos: fre-
quéncia de evocacao e a ordem média de im-
portancia (OMI) atribuida pelos sujeitos. O cru-
zamento entre frequéncia de evocacdo e a OMI
de cada contetido representacional permite ob-
ter uma primeira identificacdo da organizacao
da representacdo, considerando seus provaveis
constituintes do sistema central e aqueles do
sistema periférico. Para tanto, foram calculadas,
também, a frequéncia média e a média das OMI
(rang) para o conjunto das evocacdes em cada
corpus 7,19,

A referida andlise das evocagoes possibilitou
a construcao de um quadro de quatro casas para
cada termo indutor, englobando os contetidos
das representacdes sociais para os objetos so-
ciais em questdo, bem como a distribuicao deles
na estrutura representacional, segundo aponta-
mentos da abordagem estrutural 18,19,20,21,22,23,24,
Assim, o quadrante superior esquerdo, denomi-
nado zona do nucleo central, apresenta cogni-
¢oes mais frequentes e importantes. Esses itens
podem ser centrais na representa¢do, com es-
teredtipos ou protétipos associados aos objetos
em foco 18,24,

No quadrante inferior esquerdo, chamado
de zona de elementos de contraste, encontram-
se os termos enunciados por poucos sujeitos,
mas avaliados como mais importantes para eles.
Além disso, alguns subgrupos poderiam apre-
sentar representacoes distintas do grupo como
um todo, cujas cognicoes centrais estariam nessa
drea 18,24,

No quadrante superior direito, zona da pri-
meira periferia, sao dispostos itens mais evoca-
dos, mas considerados menos importantes pelos
participantes 1819,20,21,22,2324_ S30 0s componen-
tes mais relevantes da periferia, podendo alguns
de seus integrantes ser, eventualmente, centrais
na representacdo 25. No quadrante inferior di-
reito, conhecido como zona da segunda perife-
ria, estariam as cognicdes menos frequentes e



menos importantes para a determinacao do sig-
nificado da representagao, mas com maior re-
lacdo com a insercao social e mais sensiveis as
préticas imediatas dos sujeitos 18,19,20,21,22,23,24,
Finalmente, a andlise da relacao estrutu-
ral entre as representacdes sociais da AIDS e da
qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/
AIDS se deu com base na apresentacao visual do
quadro de quatro casas para cada objeto social.

Resultados

O perfil sociodemografico dos sujeitos revelou
amostra com composicdo semelhante quanto ao
sexo. A faixa etdria predominante foi de 20 e 49
anos. A escolaridade mostrou composicdao ma-
joritaria de pessoas vivendo com HIV/AIDS com,
ao menos, Ensino Fundamental completo, po-
rém destacando-se quantitativo com segmento
fundamental incompleto (Tabela 1).

A maioria dos sujeitos era casada, vivia com
parceiro ou possuia unido estdvel. A orientacdo
sexual predominante declarada foi heterossexu-
al. O tempo de diagndstico de infeccao pelo HIV
mostrou maior quantitativo de pessoas vivendo
com HIV/AIDS com 5 a 10 anos, seguido por >
10,1 anos. Destacaram-se, de modo decrescente,
os estagios 1 e 2 de evolucao do agravo, segundo
critérios do Centro de Controle e Prevencdo de
Doencas (Estados Unidos), com base no valor
dos linfécitos TCD4+. Além disso, majoritaria-
mente, os depoentes usavam a TARV (Tabela 1).

Em relacdo aos aspectos sociais e financei-
ros, houve distribuicdo semelhante entre pesso-
as vivendo com HIV/AIDS que trabalham e nao
trabalham. A renda individual predominante foi
entre 1,1 e 3 saldrios minimos, seguido por < 1
saldrio minimo (Tabela 1).

No que diz respeito as representagoes sociais
analisadas, houve a producao pelos sujeitos de
504 palavras ou expressdes ao termo indutor
AIDS, sendo 83 dessas diferentes. A frequéncia
média foi calculada pelo software em 14,6, sendo
aproximada para 15, e o rang foi de 2,97, ajus-
tado para 3. Considerando os procedimentos e
parametros enunciados, pdde-se elaborar, com
auxilio do EVOC 2005, o quadro de quatro casas
mostrado na Figura 1.

As cognicoes localizadas na zona do prova-
vel nicleo central das representacgdes sociais da
AIDS foram: preconceito; tratamento; familia e
medicagoes. Esses elementos, possivelmente
centrais, parecem indicar ser a AIDS, para as pes-
soas vivendo com HIV/AIDS, um fendmeno que:
gera preconceito, faz necessdrio o tratamento e
as medicagoes, estando inserida a familia nes-
Se processo.
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Tabela 1

Distribuicdo dos participantes da pesquisa segundo dados sociodemograficos e de satde.

Municipio do Norte do Estado do, Rio de Janeiro, Brasil, 2011.

f %

Sexo

Masculino 55 53,4

Feminino 48 46,6
Faixa etéria (anos)

20-29 20 19,4

30-39 29 28,2

40-49 33 32,0

50-59 15 14,6

> 60 6 58
Escolaridade

N3o estudou 1 1,0

Fundamental incompleto 34 33,0

Fundamental completo 27 26,2

Médio completo 31 30,1

Superior completo 10 9.7
Estado marital

Solteiro/Sem parceiro fixo 44 42,7

Casado/Vive com parceiro/Unido estavel 47 45,6

Parceiro fixo, mas n3o vive com ele 12 11,7
Orientacao sexual

Heterossexual 79 76,7

Homossexual/Bissexual 24 23,3
Tempo de diagnéstico (anos)

<19 17 16,5

2-5 25 24,3

5,1-10 33 32,0

>10,1 28 27,2
Uso de TARV

Sim 84 81,6

Nao 19 18,4
Estégio do agravo (CD4/mm3)

Estagio 1 (> 500) 43 41,7

Estagio 2 (499-200) 39 37.9

Estagio 3 (< 200) 8 7,8

Estagio 4 (valor desconhecido) 13 12,6
Trabalha

Sim 53 51,5

Nao 50 48,5
Renda individual (salérios minimos)

Sem renda 17 16,5

<1 30 291

1,1-3 36 35,0

3,1-5 10 9,7

>5 10 9,7
Total 103 100,0

TARV: terapia antirretroviral.
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Figura 1

Quadro de quatro casas ao termo indutor “AIDS”. Municipio do Norte do Estado do Rio de Janeiro, Brasil, 2011.

oMl <3,0 > 3,0
Frequéncia de Termo evocado Frequéncia de oMl Termo evocado Frequéncia de oMl
evocacdo média evocagao evocagao
Preconceito 50 2,580 Morte 22 3,864
Tratamento 22 2,136 Tristeza 17 3,176
215 Familia 17 2,176
Medicacdes 17 2,706
Cura 14 2,929 Sofrimento 14 3,357
Cuidados com a saude 13 2,538 Medo 12 3,500
Forca de vontade 12 1,583 Rejeicao 11 3,182
<14 Solidariedade 11 2,182 Ruim 10 3,400
Adoecimento 8 2,875 Sigilo 10 3,200
Depressao 9 3,333
Vergonha 9 3,222
Viver 9 3,000
Isolamento 8 3,375

OMI: ordem média de importancia.

No que diz respeito aos elementos da zona
de contraste, localizados no quadrante inferior
direito, foram identificados os elementos: cura;
cuidados com a saiide; for¢a de vontade; solida-
riedade e adoecimento.

Na composicao da primeira periferia, no qua-
drante superior direito das representagdes so-
ciais da AIDS para as pessoas vivendo com HIV/
AIDS, foram evidenciadas as cognicoes morte e
tristeza, as quais consistem em contetidos ne-
gativos nesse contexto representacional. As su-
as frequéncias foram, respectivamente, 22 e 17,
proximo ao registrado dos demais elementos do
provéavel niicleo central, exceto o preconceito. E a
OMI de tristeza teve valor proximo ao ponto de
corte (3,176).

Finalmente, no quadrante inferior direito, re-
ferente a segunda periferia, foram constatados
os termos, segundo sua ordem de frequéncia ab-
soluta: sofrimento; medo; rejei¢do; ruim; sigilo;
depressdo; vergonha viver e isolamento.

Quanto as representacgdes sociais da quali-
dade de vida para as pessoas vivendo com HIV/
AIDS, houve a producio, pelos sujeitos, de 505
palavras ou expressodes ao termo indutor AIDS,
sendo 83 dessas diferentes. A frequéncia média
calculada pelo EVOC 2005 foi de 17,5, aproxima-
da para 18, e o rang foi de 2,97, revisto para 3.
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Com base nesses parametros, pode-se construir,
com auxilio do referido software, o quadro de
quatro casas mostrado na Figura 2.

No caso do presente objeto representacional,
pode-se dizer que as provaveis cognicoes inte-
grantes do nucleo central da representagado sao,
por ordem decrescente de frequéncia: boa ali-
mentagdo; tratamento; familia; trabalho e medi-
cacgoes. Isso devido a sua localizagao no quadran-
te superior esquerdo.

A relacdo entre esses termos sugere que a
qualidade de vida da pessoa vivendo com HIV/
AIDS estaria relacionada: a necessidade de ali-
mentagdo adequada; ao tratamento, em que es-
tariam inseridas, com destaque, as medicagoes;
havendo especial influéncia, em sua definicao,
do contexto familiar e do trabalho no processo.
Além disso, é possivel perceber, também, que os
elementos provavelmente centrais tratamento,
familia e medicagoes, exceto pelo preconceito,
coincidem com aqueles que figuraram na zona
do nticleo central nas representagdes sociais da
AIDS para os sujeitos da pesquisa.

Quanto ao quadrante inferior esquerdo, cor-
respondente a zona de contraste, compuseram-
no as cognicoes, segundo ordem decrescente de
aparicao: vida normal; cuidados com a satide; so-
lidariedade e atendimento no setor satide.



Figura 2
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Quadro de quatro casas ao termo indutor “qualidade de vida da pessoa que tem AIDS". Municipio do Norte do Estado do Rio de Janeiro, Brasil, 2011.

OMI <3,0 > 3,0
Frequéncia de Termo evocado Frequéncia de oMl Termo evocado Frequéncia de oMl
evocacdo média evocagao evocacgao

Boa alimentacao 37 2,568 Preconceito 29 3,000

Tratamento 24 2,583

=18 Familia 21 1,952

Trabalho 21 2,810

Medicacdes 20 2,600
Vida normal 16 2,688 N&o beber 12 3,083
Cuidados com a satde 14 2,786 Ruim 12 4,000
Solidariedade 14 2,929 Amizade 11 3,545
<17 Atendimento no setor 10 2,700 Descanso 11 3,818
salde Rejeicao 10 3,400

OMI: ordem média de importancia.

Em relacdo ao sistema periférico, observa-se,
no quadrante superior direito, ou seja, na primei-
ra periferia da representacdo, a presenca da cog-
ni¢do preconceito, a qual se mostrou saliente e
com OMI préximo ao valor de corte. Por sua vez,
na segunda periferia, foram identificados: ndo
beber; ruim; amizade; descanso e rejeigdo.

Discussoes

Na perspectiva da abordagem estrutural, as cog-
nicoes do sistema central possuem especial inte-
resse para as representagoes sociais em tela, uma
vez que determinam o seu proprio significado e
a organizacao dos demais elementos represen-
tacionais. Tais componentes teriam cardter con-
sensual, definindo a homogeneidade do grupo
e, ao mesmo passo, estando ligados a memoria
coletiva e a histéria dele 19,2024,

Com base nas classificacoes das dimensoes
do nicleo central 24, observa-se, nas represen-
tagdes sociais da AIDS para as pessoas vivendo
com HIV/AIDS, a coexisténcia de cognicoes de
ordem normativa e funcional, sendo o primeiro
caso representado pelo preconceito, e o segundo,
pelo tratamento, a familia e as medicagoes. Por
outro lado, o provével sistema central das repre-
sentacdes sociais da qualidade de vida para as

pessoas vivendo com HIV/AIDS apresenta pre-
dominio de dimensdo funcional, pois os com-
ponentes identificados no quadrante correspon-
dente parecem estar voltados a processos mais
operativos, e sugere efeito da proximidade com
o objeto social investigado 24, associado a confi-
guracdo da propria vida com a soropositividade
ao HIV.

Considerando o cotejamento entre resulta-
dos sobre as representacdes sociais da AIDS pa-
ra pessoas vivendo com HIV/AIDS, o presente
achado difere quanto ao possivel nticleo central
daquele apontado em estudo anterior, em que,
com base em evocagoes livres de palavras e andli-
se fatorial de correspondéncia, cogitou-se a cen-
tralidade dos elementos doenca, médico e medi-
cagdo 16, Isso porque, no presente trabalho, fez-se
marcante a dimensao do preconceito, o mais sa-
liente, mas, também, da familia e do tratamento,
mais prontamente evocados.

O preconceito no campo do HIV/AIDS consis-
te, entdo, em aspecto fundamental para andlise
e abordagem psicossocial das pessoas vivendo
com HIV/AIDS por seu impacto simbdlico e
material cotidiano 563815, Do ponto de vista re-
presentacional, sua presenca marcante pode ser
compreendida a partir de sua inser¢ao em con-
tetidos muito “arcaicos” do pensamento social,
denominados de thematha. Assim, estaria ligado

Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, 31(2):365-376, fev, 2015




372 CostaTlLetal.

a ideia da dialética puro x impuro, a marcacao
social ou ao estigma e as interdicdes sobre o con-
tato 26. Tal constituicao arcaica, no caso da AIDS,
ocorreu a partir de sua génese, com a ancoragem
de suas representagdes na vertente bioldgica so-
bre aquelas da sifilis (vista como polui¢do) 17,27,
do cancer (como microprocesso de invasdo) 27
e das grandes e devastadoras epidemias, reati-
vando categoriais simbdlicas relativas ao contd-
gio, que tende a interferir na aproximacdo fisica,
apoiado nos modos de transmissdo inicialmen-
te divulgados, como secregdes sexuais e san-
gue 1727, Em sinergia a isso, na vertente moral,
a ancoragem se deu na relacao de oposicao en-
tre a liberdade do sexo dito seguro e as virtudes
da tradicao social, em que se encontrou um
novo cavalo de batalha, sustentado pela autori-
dade religiosa 17.

A identificacdo dos componentes tratamen-
to e medicagdes como provavelmente centrais
traz importantes implicagdes. Em um primeiro
plano, enseja a possibilidade de engajamento no
controle do agravo com a participacdo do setor
de satide, tanto em sua faceta institucional quan-
to nas praticas profissionais, o que contribui para
a coexisténcia com a doenca 56,7.8.

Em outro plano, consistem em elementos
correspondentes a uma atitude mais positiva
diante da doenga, que, entre seus momentos ini-
ciais, esteve fortemente associada a sua caracte-
ristica aguda e a ideia de morte 67. Reforca-se,
com isso, a hipétese de uma mudanca represen-
tacional acerca da AIDS 56, que, no caso do pre-
sente estudo, evidencia o fendmeno para pessoas
vivendo com HIV/AIDS. Tal transicdo se daria,
sobretudo, pelo afastamento da cogni¢do morte
dos elementos organizadores dessas representa-
¢Oes sociais, permitindo a introducao de outros
com conotacao distinta, como medicagoes e tra-
tamento, que passariam a substituir o desfecho
fatal imediato simbdlica e originalmente ligado
a AIDS 7. Tal achado é também relevante pela
apresentacao de dados empiricos a respeito nas
representacdes sociais das pessoas vivendo com
HIV/AIDS, com base no aporte teérico-metodo-
légico da abordagem estrutural, haja vista que
uma mudanca representacional efetiva ocorre
quando se altera o seu sistema central 24.

No que diz respeito a familia, trata-se de
elemento frequentemente apontado pelas pes-
soas vivendo com HIV/AIDS em estudos sobre
os impactos psicossociais do agravo. Assim, é
apontada como componente na estrutura de su-
porte social as pessoas vivendo com HIV/AIDS,
trazendo as atitudes positivas ou negativas em
seu seio, implicagdes para a avaliacdo da quali-
dade de vida com a doenca 56,14, Pode ocorrer,
em algumas situagoes, a preocupacgao das pesso-
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as vivendo com HIV/AIDS de que a familia nao
saiba do diagndstico, devido a receio de reacdes
negativas 56. E interessante notar a presenca des-
se elemento na presente pesquisa na zona do nu-
cleo central das representacoes da AIDS, ja que,
em outra investigacdo em representacoes sociais,
ele apenas emergiu nas representac¢des sociais da
qualidade de vida 16.

Nessa perspectiva, tendo, em vista, a andlise
comparativa entre as zonas do nticleo central das
representacdes sociais da AIDS e da qualidade
de vida, observa-se a presenca de contetdidos co-
muns. Isso, exceto pelo preconceito, exclusivo no
primeiro caso, e pelas cognicoes boa alimentagédo
e trabalho, apenas no segundo campo represen-
tacional. Entretanto, considerando a base de cru-
zamento estatistico ou prototipica da técnica de
andlise das evocagdes livres pelo quadro de qua-
tro casas na identificacdo do sistema central 25,
deve-se salientar que a cognicdo preconceito po-
de também ser central nas representacgdes sociais
da qualidade. Essa possibilidade se deve ao fato
de que o referido componente emergiu, no caso
das representacdes sociais da qualidade de vida,
na primeira periferia, porém com segunda maior
frequéncia nessa representacao (n = 29) e OMI
limitrofe (3,000).

Em relacdo aos contetidos boa alimentagdo
e trabalho, pode-se considerar que, além de sua
exclusividade nas representacoes sociais da qua-
lidade de vida, possuem cardater funcional no sis-
tema central dessas representagoes. O primeiro
elemento citado, com maior saliéncia (n = 37,
OMI = 2,568) parece refletir aimportancia que os
sujeitos do estudo atribuem ao processo alimen-
tar na sua qualidade de vida, devendo ter padrdo
saudavel 15.

O destaque conferido a alimentacdo possi-
velmente ocorre devido as associacoes entre o
processo de tentativa de naturalizacdao da vida
com HIV/AIDS, que se d4 de modo conjunto
ao tratamento medicamentoso, bem como pela
adocdo de praticas capazes de auxiliar na ma-
nutencao da saude 5. Consiste em atitude posi-
tiva diante da qualidade de vida com a doenca e
emerge como importante faceta coadjuvante ao
tratamento medicamentoso diante da infeccdo
pelo HIV 15, Assim, a importancia com que tal
componente simbdlico emerge em alguns estu-
dos qualitativos anteriores 56,7,8,9,10,11,12,13,14,15
tem provavel relacao com sua posi¢ao na zona
do nticleo central na presente pesquisa. Porém,
salienta-se que investigacdes prévias 816 sobre as
representacoes sociais da AIDS e da qualidade de
vida entre pessoas vivendo com HIV/AIDS nao
identificaram esse contetido no campo represen-
tacional dos sujeitos.



Quanto ao componente trabalho, o conjunto
das evocagoes abarca a sua concepcao como tra-
balho em si, sendo atividade produtiva, bem co-
mo as facetas de empregabilidade e oportunida-
de no mercado como algumas de suas possiveis
repercussdes psicossociais. No caso das pessoas
vivendo com HIV/AIDS, deve-se considerar que
a atividade laboral permite, além do acesso as
condicdes materiais de existéncia, o desvio do
pensamento das questdes, muitas vezes, negati-
vas da doenca, para a acdo produtiva. E, com isso,
ha também a geracao de sentimento de utilidade
e produtividade 28. Esse elemento emergiu em
outros estudos 5381516 como contetido relativo
a qualidade de vida para pessoas vivendo com
HIV/AIDS, o que pode ocorrer por sua provavel
insercdo no sistema central dessa representacao,
como ora apontam os presentes dados.

Desse modo, a configuracao evidenciada nas
zonas do nucleo central das duas representacoes
em andlise permite a elaboracdo preliminar da
hipétese de que as representacdes sociais da
qualidade de vida da pessoa vivendo com HIV/
AIDS possam manter uma relacdo de dependén-
cia com as representacoes sociais da AIDS. Apro-
xima-se do que se denomina, estruturalmente,
de relacdo de encaixe entre representacoes so-
ciais 19,2024, De modo mais especifico, pode-se
considerar a possibilidade da ocorréncia do esta-
belecimento de uma relacao representacional do
tipo coordenada, em conjuncio 1924, e envolven-
do o encaixamento da representacao da qualida-
de de vida da pessoa vivendo com HIV/AIDS na
representacao da AIDS para esse grupo.

Assim, as relacoes entre as representacoes
sociais podem, inicialmente, ser consideradas
em termos verticais, haja vista o papel desem-
penhado pelas ideologias em sua configuracao.
A isso se denominaria de efeitos de campo. Ha-
veria, também, a possibilidade de ocorréncia de
outro modo de interface entre as representagoes,
em um mesmo plano do pensamento social, em
termos de coordenacgdo. No contexto dessas,
seriam incluidas as andlises sobre as similari-
dades e divergéncias do ntcleo central em uma
ou mais representacdes, sendo referidas como
em conjuncao 20,

Nesse sentido, existem trés tipos de relagdo
de conjuncao, classificados quanto a compo-
sicdo e a constituicdo dos sistemas centrais de
uma representacgao: reciprocidade; antinomia e
encaixe 19. Nesse terceiro tipo, pertinente ao pre-
sente estudo, haveria uma hierarquia ou depen-
déncia de um objeto social em relagdo a outro. As
representacoes envolvidas nessa situacdo reme-
teriam aos mesmos valores, com os julgamentos
normativos dos objetos “inferiores” em depen-
déncia do objeto “superior”, diferenciando-se
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em sua dimensao funcional 19. Essa composicao
funcional, por sua vez, poderia ser observada nos
novos contelidos representacionais, conferindo
especificidade ao objeto encaixado 24.

Destaca-se que, nao obstante o autor da
abordagem estrutural das RS ter apontado, em
trabalhos anteriores 24, a apresentagao darelacao
de encaixamento como a presenca do objeto “su-
perior” no sistema central do objeto “inferior”,
tal definicdo foi posta de modo mais amplo, em
estudo recente do mesmo pesquisador junto a
outros pares, no qual explorou a relacao entre as
representacdes sociais da velocidade, da limita-
¢ao de velocidade e de um sistema automotivo
automadtico de controle de velocidade (LAVIA) 19.
Assim, embora nao houvesse a configuragao da
presenca dos préprios objetos em seus respecti-
vos ntcleos centrais, esses tltimos autores abor-
daram a relacao de encaixe no contexto de uma
rede de representacoes, definida “como um con-
junto de representagoes sociais estruturadas por
valores comuns, atravessadas por temas comuns
e partilhadas por um grupo em um meio social
dado” 19 (p. 266).

O foco analitico, portanto, toma, em perspec-
tiva, também, a légica de estruturacao represen-
tacional e a transversalidade, em seu interior, de
valores e temas comuns, socialmente elabora-
dos e partilhados, de modo que “os julgamentos
normativos dos objetos inferiores ndo dependa
deles mesmos, mas dos objetos superiores” 19
(pp. 243-4). Além disso, nesse caso, objetos in-
feriores teriam cognicoes adicionais de nature-
za funcional como diferenciais em seu sistema
central em relacdo aquele dos objetos superiores,
conferindo-lhes a especificidade 19. Pensa-se que
esse padrao parece corresponder aos achados do
presente estudo, pois as cognicdes provavelmen-
te centrais nas representacdes sociais da AIDS,
preconceito; tratamento; familia e medicagoes,
foram identificadas no possivel nticleo central
das representacoes sociais da qualidade de vida,
acrescido de elementos considerados mais fun-
cionais boa alimentacdo e trabalho.

E importante salientar que, de modo perti-
nente a este trabalho, as representacdes sociais
preexistentes exercem papel de ancoragem para
novas representacoes sociais 19. Isso se daria para
o caso de objetos sociais encaixados, como, no
presente caso, tem-se a hipdétese de ocorrer para
a qualidade de vida, em que ora se aponta a pos-
sibilidade de existir uma relagao representacional
de dependéncia e ndo autonomia com as repre-
sentacdes sociais da AIDS. Pode consistir em uma
etapa transitéria no contexto do processo de pos-
sivel estruturacao de uma nova representagao 19.

Esse processo estaria em acordo com a fun-
¢do de saber e interpretacao da realidade de uma
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representacdo social. De tal modo, as representa-
¢oes sociais ditas “superiores” passariam, entao,
a determinar o contetiido e a estrutura de toda
nova representacio encaixada, tendo um papel
importante na génese representacional. E aiden-
tificacdo da rede de representacdes envolvidas
nesse processo poderia permitir prever, de algum
modo, a forma e a orientacdo da nova represen-
tacao 19. Considera-se essa, entdo, uma formu-
lacdo que poderia subsidiar a compreensdo da
transversalidade dos temas ora identificados na
zona do ntcleo central das representacoes so-
ciais da AIDS e da qualidade de vida. Isso, pois
sendo, possivelmente, o segundo objeto depen-
dente em sua dimensao normativa e em seu sig-
nificado do primeiro tender-se-ia a uma confi-
guracao semelhante no modo de construcao e
de partilhamento dos referidos objetos entre as
pessoas que vivem com HIV/AIDS.

Além disso, haja vista o processo de anco-
ragem das representagdes sociais, observa-se
que, ao objeto novo se apoiar em um esquema
anterior, ocorre uma mais facil incorporacao
cognitiva do primeiro, mas trazendo possiveis
transformacdes para o segundo 29. Dessa manei-
ra, deve-se considerar a capacidade dessa rela-
¢ao entre as representacoes sociais da AIDS e da
qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/
AIDS trazerem a baila mudangas, provavelmente
mais positivas sobre os modos de representacao,
também, da referida doenca para esses sujeitos
com o decorrer do tempo.

Pensa-se serem, possivelmente, as alteragdes
representacionais a partir de elementos repre-
sentacionais de conotagdo positiva, tendo, em
vista, o conjunto dos contetidos identificados na
zona do ntcleo central das representacoes so-
ciais da qualidade de vida, bem como em sua
zona de contraste, que pode consistir no sistema
central a um subgrupo das pessoas vivendo com
HIV/AIDS participantes da pesquisa. Como con-
sequéncia, tem-se a possibilidade de construcao
progressiva de plano simbdlico, que favoreca as
adaptacdes psiquicas e materiais necessarias
para a convivéncia com a doenca, pelas pessoas
vivendo com HIV/AIDS.

Conclusdes

Este trabalho teve por objetivos identificar o con-
teddo e a estrutura das representacgdes sociais da
AIDS e da qualidade de vida entre pessoas viven-
do com HIV/AIDS, haja vista o escrutinio das
relacoes estruturais entre as referidas represen-
tacoes. Isso com a perspectiva das implicacoes
relacionais representacionais aos dois objetos
sociais em questao.
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Caracterizou-se o provavel sistema central
para as representacdes sociais da AIDS compos-
to pelos conteddos preconceito, tratamento, fa-
milia e medicagdes. Por sua vez, o nticleo central
das representacgdes sociais da qualidade de vida
das pessoas vivendo com HIV/AIDS mostrou
composicao com os elementos boa alimentagdo,
tratamento, familia, trabalho, medicagoes e, pos-
sivelmente, também, preconceito. P6de-se, dessa
maneira, apresentar a hipétese de uma relacao
representacional do tipo coordenada, em con-
juncao, com encaixamento da representagao da
qualidade de vida da pessoa vivendo com HIV/
AIDS na representacao da AIDS para esse grupo.
Hipdtese essa definida a partir de elementos te6-
ricos do campo da abordagem estrutural das re-
presentacdes sociais ainda ndao empregados em
artigos cientificos da drea para a investigacao das
representacoes da AIDS e da qualidade de vida
para as pessoas vivendo com HIV/AIDS.

Assim, considera-se que a relagao represen-
tacional em questao apresenta implicacdes para
a concepg¢ao e a avaliagdo da qualidade de vida
por parte das pessoas vivendo com HIV/AIDS,
sobremaneira condicionada pelas préprias re-
presentacdes sociais da AIDS. Porém, adicional-
mente, considera-se a possibilidade de influén-
cia mutua entre os dois objetos sociais, em que a
representacao da qualidade de vida com o agravo
para esse grupo possui potencial de alteracoes
positivas sobre a representacdo da prépria Al-
DS, em sinergia com mudancas que ja tém sido
apontadas na literatura, bem como na presente
pesquisa, em curso provavel em relacao a ideia
de morte.

Haja vista a potencialidade do constructo de
qualidade de vida e da compreensdo de sua apro-
priacdo simbdlica pelos grupos sociais, nesse ca-
so, por pessoas vivendo com HIV/AIDS, pensa-se
que o conjunto de achados do estudo consiste
em subsidios para abordagens coletivas e indi-
viduais em satde para maior bem-estar psicos-
social a esses sujeitos. Além disso, aponta para
aspectos a serem contemplados na elaboracao e
andlise de politicas ptblicas relacionadas a linha
de promocao de qualidade de vida entre pessoas
vivendo com HIV/AIDS.

Finalmente, pensa-se que este estudo nao
esgota as possibilidades de exploracdes diversas
diante da complexidade envolvendo a constru-
¢ao e o partilhamento das representacoes sociais
e de sua relacdo com as representacoes da AIDS.
Entretanto, pode-se dizer que contribui para a
abordagem dessas facetas oriundas do advento
da doenca e da recente e cada vez mais crescen-
te possibilidade de convivéncia com ela. Poder-
se-4, assim, subsidiar também outras pesquisas
na érea.



Resumen

Se trata de un estudio descriptivo, cualitativo, con los
objetivos de: identificar el contenido y la estructura de
las representaciones sociales sobre calidad de vida y
SIDA entre personas con la enfermedad y analizar las
relaciones estructurales entre estas representaciones.
Los sujetos fueron 103 entre personas que vivian con
VIH en el Norte Fluminense, Brasil. Se empleo una téc-
nica de evocacion libre y ordenada de palabras a partir
de “SIDA” y “calidad de vida de la persona que tiene SI-
DA, mediante un andlisis de EVOC. El probable niicleo
de la representacion del SIDA fue prejuicio, tratamien-
to, medicamentos y familia. Para la calidad de vida,
fueron los mismos componentes, ademds de buena
comida y trabajo. Asi, se ha planteado la hipotesis de
interaccion coordinada de representacion, junto a las
representaciones, con sus implicaciones en la apropia-
cion simbdlica y evaluacion de la calidad de vida de
personas que viven con SIDA. Estos hallazgos confor-
man una base de apoyo para los enfoques individuales
y colectivos en salud, con el fin de mejorar la calidad de
vida de este colectivo.

Calidad de Vida; Sindrome de Inmunodeficiencia
Adgquirida; Psicologia Social
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