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Esta pesquisa visa contribuir para o desenvolvimento de préticas éticas
de recrutamento de voluntarios para ensaios de vacinas anti-HIV através
da analise de entrevistas sobre 0s sentidos atribuidos as vacinas. Foram
identificados quatro modelos defuncignamento das vacinas: teraputico,
onde sdo vistas como formas de medicamento; preventivo embrionario,
centrado na funcéo de protecdo; de agéncia, focalizado na_nocdo de
anticorpos, e o modelo pleno no qual fungdo e mecanismos séo
!nte?radqs. A disponibilidade e uso desses modelos. tm importantes
implicacdes para a decisdo de ser (ou ndo) voluntario em ensaios de
vacinas anti-HIV.

Descritores: AIDS. HIV. Imunizaco. Voluntrios. Vacinas.

Os multiplos sentidos das vacinas para a aids3
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3 A Coordenagdo Nacional de DST e Aids (0rgdo assessor do Ministério da Salide)
sugere que a palavra “aids” seja considerada como substantivo comum, apesar de
ser originaria de uma_ sigla estran?_elra, recomendando a grafia em caixa baixa
quando tratar-se da epidemia; a grafia em caixa alta e baixa seria utilizada apenas
quando corresponder a nomes proprios de instituicdes (p. ex., Centro de Referéncia
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Atualmente, sequndo dados da UNAIDS4, ha cerca de 34.3 milhdes
de homens, mulheres e criancas vivendo com HIV no mundo. Como foi
amplamente divulgado por ocasido da 13a Conferéncia Internacional de
Aids, realizada em julho de 2000 em Durban, Africa do Sul, muitas dessas
pessoas vivem em paises em desenvolvimento, sendo que 25 das 34 milhdes
de pessoas infectadas pelo HIV vivem no continente africano. Muitos dos
paises africanos ndo contam com sistemas de salide capazes de fazer frente a
doenca de modo que a devastacdo é imensa, especialmente tendo em vista
que a aids tende a matar a populagdo mais jovem: criangas, adolescentes e
mulheres em idade fertil

E nesse cendrio que a pesquisa visando o desenvolvimento de vacinas
anti-HIV/AIDS ¢ os ensaios para determinar sua eficacia adquirem seu sig-
nificado pleno. Trata-se de longa histdria que pode ser subdividida em tres
fases. Na primeira, quando 0s dados mundiais eram pouco conhecidos e as
possibilidades de tratamento limitadas - digamos até 1996 -, delineou-se uma
estratégia de colaboragdo mundial, coordenada pelo Global Programme on
Aids da Organizagdo Mundial de Salde (GPAAVHO), visando o desenvol-
vimento de vacinas anti-HIV/AIDS.

A segunda fase tem inicio na 1la Conferéncia Internacional de AIDS,
realizada em Vancouver, em 1996, quando foram anunciados os estupendos
resultados da terapia triplice. A aids deixava de ser uma doenca fatal pas-
sando a ser uma doenca cronica, pelo menos para aqueles que tinham acesso
a0s medicamentos e contavam com 0 apoio social e a motivagdo necessaria
para aderir a0 complexo regime medicamentoso. Desacelerou-se, nesta fase,
apesquisa e a discussdo sobre as vacinas para a aids.

Mas ja na 12a Conferéncia, realizada dois anos depois em Genebra,
havia plena constatagdo de que os desenvolvimentos na terapéutica dificil-
mente seriam capazes de resolver os graves problemas dos paises mais po-
bres. Dados cada vez mais precisos, baseados em estimativas e na melhoria

em Aids); entretanto, quando a palavra estiver no meio de siglas grafadas em caixa
alta, a pafavra “aids” sequira em caixa alta (Castilho, 1997).

4 Joint United Nations Programme on HIV/AIDS,



dos registros, indicavam a magnitude do dano. As entidades internacionais
da area da salde passaram a considerar as possiveis estratégias visando, de
um lado, o suprimento de medicamentos e, de outro, a retomada das pesqui-
sas e dos ensaios de vacinas anti-HIV/AIDS. Inicia-se assim a tercelra fase
da historia das vacinas anti-HIV/AIDS.

0 esforco de cooperagdo internacional, nessa fase, continuou sob a li-
deranga da UNAIDS que, por ser uma coligacdo de agéncias das NagOes
Unidas, tem a misséo de coordenar e incentivar as iniciativas dos diversos
paises. Conta, atualmente, com o apoio do Banco Mundial que criou um
Grupo de Trabalho para estudar formas de empréstimos visando acelerar o
desenvolvimento de vacinas para uso nos paises em desenvolvimento. Con-
ta, também, com a colaboracdo do International Aids Vaccine Initiative
(IAVI1), organizacdo fundada em 1996 com a misséo de garantir o desenvol-
vimento de vacinas preventivas anti-HIV/AIDS seguras, efetivas e acessi-
Veis e que atua em trés arenas: aceleracéo da pesquisa cientifica; educagdo e
advocacy e encorajamento do envolvimento industrial no desenvolvimento
de vacinas anti-HIV/AIDS.

A retomada da vacina anti-HIV/AIDS como estratégia prioritaria para
controle da epidemia se fez sentir, também, nas recentes re-organizagdes das
instituicdes norte-americanas de pesquisa em sadide, fortalecidas pelas varias
declaracGes publicas do Presidente Clinton, feitas perante o Congresso e a
Assembléia Geral das Nagdes Unidas, prometendo empenho total no desen-
volvimento dessas vacinas.

Aceleram-se, assim, 0s ensaios de vacinas de Fase I, 11 e EI em paises
desenvolvidos e paises em desenvolvimento.

O Brasil e as vacinaspara a aids

No Brasil, 0s primeiros casos de aids foram descritos em 1982 sendo
Ue esses tendiam a concentrar-se na regido sudeste e apresentar perfil seme-
Inante aos casos dos EUA. Progressivamente, passaram a 0correr em popu-
lacGes diversificadas, apresentando grande variacdo ao longo do territdrio



nacional de modo que, como afirmaram Szwarcwald, Bastos, Andrade, e
Castilho (1997), o que denominamos de “epidemia da aids” é de fato a So-
matoria de subepidemias microrregionais que estdo em permanente intera-
¢do devido aos movimentos migratorios, aos fluxos comerciais, aos deslo-
camentos de méo de obra e ao turismo.

De 1980 até junho de 2000 (Dhalia, Barreira, & Castilho, 2000) foram
notificados 190.949 casos de aids, sendo 6.750 criancas, 139.502 adultos do
sexo masculino e 44.697 adultos do sexo feminino. Atualmente, o maior
ritmo de crescimento da epidemia ocorre nos municipios pequenos, com
menos de 50.000 habitantes. Segundo Szwarcwald, Bastos, Esteves, e An-
drade (2000),

Em nenhum outro momento de sua ampliacéo, a epidemia atingiu de forma tdo a-
bran(?ente 0 conjunto da malha municipal ,br,asﬂewa como agora, em que a principal
via de transmissdo se confunde com 0s habitos sexuais da populacéo dita geral, ou
seja, dificultando a definicdo de regides e segmentos especiicos sob risco, e rei-
vindicando uma grande abrangéncia das intervencdes preventivas, (p. 18)

Desde os primordios da epidemia no pais, tem havido mudancas im-
portantes no perfil demografico dos casos de aids. Se no inicio predomina-
vam 0s casos entre homossexuais e bissexuais masculinos, houve uma redu-
640 paulatina de participacdo desta subcategoria, que passou de 71% dos
casos notificados em 1984 a 16% em 1999/2000. Em contrapartida,

0 aumento dos casos por via heterossexual se fez acompanhar de uma expressiva

participacdo das mulheres no perfil epidemiolégico da doenca, constatada na pro-

Hresswa reduco da razdo de sexo entre todas as categorias de expomﬁao,, de 24

286n0ens: 71) mulher em 1985, para 2 homens: 1mulher em 1999/2000. (Dhalia et al.,
P

~ Inevitavelmente, uma das consequéncias desta mudanga no perfil da
epidemia foi 0 aumento progressivo da transmissao vertical, de mae para fi-
Iho, no periodo perinatal.

O perfil atual caracteriza-se pela progressiva_ heterossexualizagao,
com expressiva participacdo de mulheres. Caracteriza-se, tambem, pela
crescente pauperizacao. Assim, se em 1982 os casos tendiam a ocorrer na



populacdo com escolaridade de nivel secundario ou superior, 74% dos casos
notificados (com escolaridade registrada) em 1999/2000 eram de analfabe-
tos ou de pessoas com até oito anos de escolaridade. Apenas 26% tinham
mais de 11 anos de escolaridade.

Esse é um dado preocupante devido a reconhecida dificuldade de de-
senvolver trabalhos de prevencdo junto a populacdo mais vulneravel face as
pirdmides de risco que enfrentam, onde a infeccdo pelo HIV e a possibilida-
de de desenvolver a doenca é apenas um dentre muitos riscos da vida cotidi-
ana. Preocupa, igualmente, a crescente dificuldade de administrar o comple-
X0 regime medicamentoso disponibilizado pelo Governo, apesar da
reconhecida exceléncia do Programa Nacional de AIDS e dos esforcos de
descentralizagdo de suas acdes.

Retoma-se, desta forma, a discussdo sobre o desenvolvimento, avalia-
¢do, disponibilizacdo e producdo de vacinas sequras, seguindo a tendéncia
mundial. Desde 1992 o Brasil conta com um Plano Nacional de Vacinas An-
ti-HIV, tendo este sido recentemente reformulado e atualizado (Ministério
da Saude, 1999) & luz das experiéncias acumuladas através de participacéo
em ensaios de Fase | e n, do desenvolvimento de estudos de coorte e da in-
Be&gAégDeSm foruns de debate variados, entre eles o Comité de Etica da

O desenvolvimento de produtos candidatos a vacinas compreende du-
as etapas: a etapa pré-clinica, quando € avaliada a seguranca e imunogenici-
dade do produto em estudos animais, e a etapa clinica que define a seguran-
ca, imunogenicidade e eficacia do produto para uso em seres humanos. Esta
etapa, por sua vez, incorpora trés fases: fase I, que visa determinar a sequ-
ranca e imunogenicidade em um numero reduzido de pessoas (de 10 a 30)
adultas sadias e com baixo risco para a infeccdo pelo HIV; a fase Il, que da
continuidade aos estudos de seguranga e imunogenicidade utilizando um
maior nimero de pessoas (em tomo de 200) e a fase IH, quando & testada a
eficacia através do acompanhamento de um grande nimero de voluntarios,
utilizando um desenho experimental “duplo cego” que envolve o uso de pla-



cebo) (onde nem voluntarios, nem pesquisadores conhecem 0 esquema de
teste).

O Plano Nacional de Vacinas Anti-HIV/AIDS compreende estudos
viroldgicos e imunoldgicos; estudos clinicos e epidemioldgicos; estudos so-
cio-comportamentais e o desenvolvimento e producdo de vacinas. Tivemos
a oportunidade de participar destes estudos de 1993 a 1998, como Investiga-
dores Principais do Projeto Bela Vista (PBV)5, em Sao Paulo. O PBV ¢ um
dos quatro estudos de coorte que foram desenvolvidos no pais visando testar
a factibilidade de ensaios de vacina (Greco, Carvalheiro, Sutmoller, Casti-
Iho, & Chequer 1998). Obviamente, uma das tarefas envolvidas nestes estu-
dos era a de compreender os fatores associados ao recrutamento de volunta-
rios, incluindo ai as motivacOes para participacdo em ensaios de vacina
(?il\i%,gg)pink, Diogo, Garcia, & Costa, 1998; Spink, 1994, 1995; Spink et
al, .

E nesse contexto que a presente pesquisa foi realizada. O objetivo do
estudo era entender os sentidos atribuidos as vacinas de modo geral e a vaci-
na anti-HJV/ALDS em especifico e, desta forma, contribuir para o desenvol-
vimento de estratégias de recrutamento de voluntarios e de praticas éticas de
selecdo de voluntarios para ensaios de vacinas.

As vacinas na perspectiva psicossocial

~ Os esforcos mundiais de desenvolvimento de vacinas anti-HIV/AIDS
tiveram inevitaveis ressonancias na pesquisa psicossocial, gerando uma di-
versidade de estudos sobre a disposicdo para participar em ensaios de vaci-

5 0O Professor Dr. José da Rocha Carvalheiro foi o Investigador Principal da area epi-
demiologica do PBV de 1994 a 1998 e a Professora Dra. Mary Jane Spink foi In-
vestigadora Principal da area socio-comportamental nesse mesmo periodo.

6 O estudo foi desenvolvido por alunos do Nicleo de Pesquisa sobre Psicologia Soci-
al e Saude do Programa de Pos graduacdo em Psicologia Sqcial da PUC de Séo
Paulo. Participaram desta pesquisa: Belkiss Trench, lolanda Evora, Esther Modia,
Maria de la Asuncion Blanco e Susana Molon.



nas, as motivagdes dos voluntarios e as questdes associadas a participacao
nesses estudos. Foram realizadas pesquisas sobretudo nos paises mais en-
volvidos na preparacao de ensaios de vacina: na Franga, nos Estados Unidos
e nos trés paises originalmente incluidos no programa de vacinas da
UNALDS (Brasil, Tailandia e Uganda).

Na Franca, a Agence National de Recherches sur le Sida (ANRS) de-
senvolveu uma estratégia bastante sofisticada de recrutamento de volunta-
rios que envolvia campanhas de recrutamento realizadas pela midia e preen-
chimento de questiondrios pelos voluntarios potenciais que incluia uma
exposicao dos motivos para participagdo nesses ensaios. Essas informagdes
permitiam fazer uma pre-selecdo apos a qual os candidatos potenciais eram
chamados para uma entrevista que era realizada por uma junta psiquiatrica.
Essas estratégias possibilitaram a realizacdo de estudos comparativos sobre
0S motivos apresentados por voluntarios selecionados e néo selecionados
éGiami et al., 1993), levando a compreensdo dos aspectos psicodindmicos

essa parcela muito especial da populagao: pessoas que se dispunham a ser
voluntarias em pesquisas cientificas.

Nos Estados Unidos, na primeira fase de debate Sobre as vacinas anti-
FHVIAEDS, tiveram destaque especial as pesquisas realizadas pela equipe do
Centersfor Disease Control (CDC), em Atlanta, buscando compreender as
atitudes de voluntarios potenciais (MacQueen et al., 1994) e as implicacdes
do enquadre da informagdo fornecida na decisdo de participar em ensaios de
vacina (Hennessy et al, 19963. QOutros centros de pesquisa passaram paula-
tinamente a desenvolver estudos nessa area visando, sobretudo, entender as
motivag0es para participar (ou ndo) de ensaios de vacina em uma diversida-
de de grupos: homens que fazem sexo com homens (Buchbinder et al,
1996; Hays & Kegeles, 1999); usuarios de drogas (Koblin et al., 1998) e a-
dolescentes (Zimet, Blythe, & Fortenberry, 2000). Alguns estudos busca-
ram, ainda, entender as motivag0es a partir de fatores situacionais (como 0
impacto das noticias veiculadas na midia, no estudo de Koblin, Avrett, Ta-
glor, & Stevens, 1997) ou das crencas sobre saude (Liau, Zimet, & Forten-
erry, 1998).



Também na Tailandia (Celentano et al., 1995; Jenkins et al., 1998;
Thapinta et al., 1999) e no Brasil (Carneiro et al., no prelo; Schechter et al.,
2000; Silva et al., 1998) buscou-se entender a disposicdo para participar em
ensaios de vacina no contexto dos estudos de coortes que vinham sendo de-
senvolvidos como preparagao para estudos de eficacia.

Essa diversidade de estudos indica que a disposicdo para participar
como voluntario em ensaios de vacinas anti-HIV/AIDS é hastante forte,
sendo pautada, sobretudo, pelo altruismo. O altruismo, nesses estudos, esta-
va associado a0 compromisso com a busca de solucdo para uma epidemia
considerada ameacadora, postura esta que colocava os beneficios coletivos
acima dos possiveis riscos individuais, mesmo quando a equacdo risco-
b(le_negicio era avaliada a luz da informaco fornecida sobre os riscos ai im-
plicados.

Dois fatores tém que ser considerados quando focalizamos as decisoes
pautadas pelo altruismo, sendo que ambos suscitam questdes éticas. Primei-
ramente, a necessidade de apresentar a informacdo levando em consideragéo
as especificidades culturais do grupo de voluntarios potenciais, de modo que
0S custos e beneficios, individuais e coletivos, possam ser avaliados. Em Se-
gundo lugar, a necessidade de entender a dindmica de produco de sentidos
que sustenta a decisdo de participar em tais estudos.

Os aspectos éticos associados ao uso de voluntarios em ensaios de va-
cinas tém sido foco de discussdo entre os pesquisadores da area, abrangendo
um amplo espectro - da seguranga biomedica, passando pelos aspectos so-
cio-culturais e psicologicos associados as ordens morais locais, até as ques-
toes de natureza politica, como 0 abuso de poder decorrente das relacdes de-
siguais entre paises pobres e ricos (Beloqui, Chokevivat, & Collins, 1998;
UNAEDS, 2000). O principal instrumento para garantir a lisura ética tem si-
do a assinatura de um Termo de Consentimento Informado Felos volunta-
rios. Entretanto, os “consentimentos informados” tém sido alvo de discus-
sdo, dado que se sustentam no pressuposto da autonomia e da compreensdo
da informacdo.



E consenso entre 0s pesquisadores da area que 0s voluntarios potenci-
ais tém que ser capazes de entender os objetivos e procedimentos envolvidos
Nesses ensaios, assim como 0s riscos e heneficios associados a participagéo.
A possibilidade de compreensdo é usualmente relacionada a apresentagéo
clara e culturalmente adaptada da informaco. Predomina, nessa maneira de
situar a problematica ética, o enfoque cognitivista que privilegia a questao
do processamento da informacdo. Vistas desta forma, as motivagdes para
participacdo em ensaios de vacinas sdo tomadas como “empreendimentos
privados”, balizados pela capacidade de processar a informacdo a luz de
processos emocionais e de vivéncias passadas.

O presente estudo assume uma postura diferente; toma o conhecimen-
to como uma pratica social e um produto coletivo que se expressa em pro-
ducBes linglisticas pautadas pelos processos de interanimacdo dialégica
(Spink, 1999). O conhecimento, como alertam Condor e Antaki (1997?, Ndo
e algo que as pessoas tem em suas cabegas, Mas algo que as pessoas fazem
conjuntamente; uma co-producao decorrente de interagdes verbais, tomadas
como préticas sociais.

Coerente com esta postura, buscamos, neste estudo, entender os dis-
cursos sobre vacinas em duas vertentes complementares. De um lado, foca-
lizamos 0s repertorios interpretativos que estdo disponiveis para dar sentido
as vacinas. De outro, buscamos entender o uso que € feito desses repertorios
no decorrer da entrevista, levando em conta o contexto de producéo das pra-
ticas discursivas.

A nogao de contexto aqui utilizada é concomitantemente de natureza
lingistica e interativa. Na perspectiva lingliistica, o contexto é pautado pela
indexicalidade (Garfinkel, 1967), sendo impossivel entender um enunciado
sem levar em consideracdo os referentes déiticos. Os déiticos, termo que
provém da palavra grega “sinalizar”, sdo elementos lingiiisticos que tém por
funcdo articular os enunciados as situacdes particulares de producdo. Consti-
tuem, assim, importantes insumos para interpretacdo dos enunciados. Tém
como principal exemplo o uso de demonstrativos, pronomes, tempos ver-



bais, adveérbios de tempo e lugar e demais aspectos gramaticais que estdo di-
retamente relacionados as circunstancias da enunciagao.

Na perspectiva interacional, o discurso sobre vacinas tem que ser en-
tendido & luz da propria situagdo da entrevista. Por exemplo, ndo é usual
pensar sobre 0 funcionamento das vacinas. Fazemos isto quando nos defron-
tamos com decisdes sobre tomar ou ndo determinada vacina ou em momen-
tos, como o da presente pesquisa, quando a pergunta do entrevistador (Como
funcionam as vacinas?) gera um esforco de produgéo de sentido. Para al-
guns, tal pergunta remete & memoria de situagdes de teste de conhecimen-
tos7; para outros, traz 4 baila a questdo da diferenca de status e de poder,
confrontando o0 “pesquisador letrado” e “eu-que-tenho-pouca-educacdo”.

Em suma, a postura tedrica adotada nesta pesquisa é fortemente mar-
cada pelo objetivo maior de entender a relagdo entre a motivacdo para parti-
cipar em ensaios de vacinas e as posi¢Oes de pessoa decorrentes do acesso
diferencial a informacdo. Trabalhando com posi¢Ges de pessoa diversifica-
das, mescla a vertente mais culturalista dos estudos de cognicdo social - on-
de as pessoas expressam 0 ponto de vista de suas culturas locais éBiIIig,
1991) - com a vertente voltada a compreensdo dos microprocessos da pro-
duco de sentidos a partir da anélise das praticas discursivas (Spink, 1999).

Metodologia

Foram entrevistadas 61 pessoas, escolhidas intencionalmente de modo
a garantir a diversidade de posicdes de pessoa decorrentes de suas insercdes
em grupos populacionais diversos. As entrevistas versaram sobre as experi-
éncias passadas com vacinas, o conhecimento sobre suas funcdes e meca-
nismos, a familiaridade com o debate sobre vacinas anti-HIV/AIDS e a dis-
posi¢Ao a participar como voluntério em ensaios de vacinas anti-HIV/AIDS
(Roteiro em anexo).

7 Muitas pessoas, ha presente pesquisa, afirmaram que tinham_ aprendido como fun-
cionavam as vacinas, mas no se recordavam mais dos mecanismos.



As entrevistas foram realizadas com pessoas de trés grupos popula-
cionais, escolhidos por sua potencial proximidade com a tematica das vaci-
nas. O primeiro consistia de mées de criangas com até cinco anos de idade e,
portanto, em faixa etaria considerada foco de programas de vacinacdo infan-
til. As mées foram escolhidas buscando uma distribuicdo equilibrada de ni-
vel educacional, considerando trés categorias: primeiro grau; até oitava sé-
rig; e colegial completo ou mais.

0 segundo (impo consistiu de jovens de 18 a 25 anos de idade, esco-
Ihidos por serem eles o princii)al alvo das campanhas de prevencéo a aids no
pais. Tambeém eles foram selecionados de modo a obter uma distribuicdo
equilibrada quanto ao nivel educacional. Finalmente, o terceiro gmpo con-
sistiu de pessoas portadoras do HIV recrutadas em uma organizagdo no go-
vernamental voltada as questdes de prevencdo e assisténcia a aids. Estas
pessoas foram incluidas no estudo por sua proximidade com a problematica
da aids, incluindo ai a questao das vacinas preventivas e terapéuticas.

GENERO IDADE ESCOLARIDADE
Mulheres Homens At 25 >25 <primeiro Colegial ~ TOTAL
grai ou mais
N 32 29 29 32 26 3b 6l

% 525 415 415 525 426 574 100,0
Tabela L Distribuicdo da amostra por sexo, idade e escolaridade.

Conforme pode ser visto na Tabela 1, foi possivel obter uma amostra
bastante equilibrada no que diz respeito as princif)ais variaveis demogréfi-
cas: sexo (52,5% homens e 47,5% mulheres); nivel educacional (42,6% com
até oito anos de escolaridade e 57,4% tendo cursado pelo menos o colegial)
e idade (47,5% entre 18 e 25 anos e 52,5% com mais de 25 anos). O gmpo
de mées incluiu 22 pessoas; o de jovens, 20 e 0 de pessoas soropositivas, 19.

Na analise dos resultados foram abordados os seguintes aspectos: im-
portancia da vacina para a aids; visibilidade da vacina anti-HIV/AIDS ¢ mo-
delos de funcionamento das vacinas.



Resultados

Considerando primeiramente em que medida as vacinas anti-
HIVIAIDS sdo relevantes, perguntamos as pessoas entrevistadas que vacinas
gostariam que fossem desenvolvidas. Conforme pode ser visualizado na Ta-
bela 2, obtivemos um total de 94 respostas, sendo que 46 mencionaram a
aids; 12, uma vacina para o cancer; 13, uma vacina para a gripe; e 23 inclui-
ram uma variedade de outras doencas. Em suma, mesmo considerando a di-
versidade de posicOes de pessoa nesta amostra, a vacina anti-HIV/AIDS pa-
rece ter um alto grau de prioridade, sendo considerada importante por 75%
das pessoas entrevistadas.

DOENCAS MAES  JOVENS HIV+ TOTAL

N N N N* %
HIV/AIDS 17 13 16 46 49
CANCER 6 5 1 12 13
GRIPE 9 2 2 13 14
OUTRAS ! 5 il 23 24
TOTAL 39 25 30 94 100

*respostas multiplas

Tabela 2: Vacinas prioritérias para desenvolvimento segundo os diferentes grupos en-
trevistados.

Este alto grau de prioridade ndo parece ter sido efeito apenas do medo
ou da vulnerabilidade percebida, sendo alimentado, também, pelos relatos
que circulavam na midia, especialmente na televisdo. Desta forma, como
pode ser visualizado na Tabela 3, 84% das pessoas entrevistadas havia ouvi-
do falar dos esforcos mundiais de desenvolvimento de vacinas anti-
HIV/AIDS.



Categorias Sim Néo
Jovens 16 4
Maes 16 6
HIV+ 19 0
Total 51 10
% 83,6 16,4

Tabela 3: Nimero de pessoas que haviam ouvido falar de vacinas anti-HIV/AIDS se-
gundo o grupo.

Entretanto, 72% dos que afirmaram ter ouvido falar de vacinas anti-
HIV/AIDS, disseram ndo ter a minima idéia de como estas vacinas funcio-
nam. Das 14 pessoas que procuraram explicitar os mecanismos de funcio-
namento da imunizagéo por uma vacina especifica para a aids, quatro disse-
ram apenas que “funcionaria como qualquer outra vacina” e dez (a maioria
delas Fessoas soropositivas que haviam participado de oficinas de vacina de-
senvolvidas pelas organizacOes ndo governamentais da area de aids) de-
monstraram ter alguma familiaridade com as caracteristicas da vacina para o
HIV/AIDS e com as questdes éticas imbricadas nos ensaios e distribuicdo
desses produtos.

Considerando a complexidade das vacinas anti-HIV/AIDS, ¢ perfei-
tamente compreensivel que essa informacéo ndo seja de facil entendimento.
Entretanto, a anélise realizada das descrices do funcionamento das vacinas
em geral sugere que ha pouca compreensdo sobre a natureza das vacinas de
modo geral. Em outras palavras, as informagdes de senso comum sobre va-
cinas sdo, bastante incipientes e centradas mais na funcdo do que nos meca-
nismos. E possivel, portanto, que faltem os repertorios necessarios para que
seja possivel dar sentido as vacinas anti-HIV/AIDS.

Obviamente, as pessoas tém familiaridade com vacinas de varios ti-
pos, tanto com as que sdo associadas com a infancia (como Félio e saram-
po), como com vacinas encontradas no cotidiano da vida adulta (como téta-
no, febre amarela ou, mais recentemente, hepatite B). Conforme pode ser
visto na Tabela 4, todas as pessoas entrevistadas mencionaram ter familiari-



dade com uma variedade de vacinas. Destacam-se, pela freqiéncia de men-
cOes recebidas, a antitetanica, a Sabin, 0s demais componentes da triplice, a
BCG, a meningite e a variola. E dbvio que nesta listagem surgiram figuras
estranhas como 0 Benzetacil e a penicilina - sugerindo uma clara associagéo
entre vacina e injecdo - e até mesmo a “tetra” ?possivelmente referindo-se a
Yacin_a antiteténicag, muito temida pelos seus “colorau” - leia-se, efeitos co-
aterais.

Vacinas Jovens  Maes HIV+  TOTAL
Tétano 16 15 12 43
Sahin/Pdlio 12 22 8 42
Sarampo 1 13 8 32
BCG/tuberculose 5 10 5 20
Triplice 1 1 1 13
Meningite 1 8 4 13
Variola 2 3 6 il
Rubéola 0 5 3 8
Febre Amarela 3 1 2 6
Raiva 3 21 1 25
Caxumba 2 0 0 2
Outras 13 16 15 44
Total 69 125 65 259

N=61 (respostas multiplas)
Tabela 4: Familiaridade com as vacinas segundo o grupo*.

Embora familiarizadas, poucas pessoas entendem como as vacinas
funcionam. Como pode ser visto na Tabela 5, 10% das pessoas entrevistadas
afirmou ndo saber como funcionam; 51% mencionou a funcéo das vacinas
na protecdo, prevencdo ou imunizacdo a doenca; e 39% buscou fazer alguma
aproximagao com 0 mecanismo de funcionamento.



Até 8anosde  Mais de 8 anos de

Conhecimento escolaridade escolaridade N %
Ndo sabe 6 0 6 10
Nomeia fungdes 19 12 kil 51
Nomeia funcbes e meca- 1 23 24 39
nismos

TOTAL 26 3 61 100
Tabela 5: ﬁggé]eecimento sobre 0 funcionamento das vacinas segundo o nivel de escola-

N&o deveria surpreender, portanto, a pouca disponibilidade para parti-
cipacdo como voluntério em ensaios de vacina. Como pode ser visto na Ta-
bela 6, apenas 31% das pessoas entrevistadas se proporiam a participar nes-
ses estudos, muitas delas por razGes humanitarias tal como “colaborar na
busca de uma solugdo para o problema da AIDS

Néo Sim Depende Total
Até 1° grau 4 2 3 9
Jovens > 1 grau 6 1 4 1
Até 1° grau 4 4 3 il
Mées > 1° grau 6 2 3 il
Até 1° grau 0 5 1 6
HIV+ > 1° grau 5 5 3 13
TOTAL 25 19 17 61
% 41 % 3% 28 % 100,0%

Tabela 6: Disposi¢do a particif)ar como voluntdrio em ensaios de vacina segundo o gru-
po e o nivel de escolaridade.

Mais da metade das respostas negativas foram justificadas pelo receio:
pelo medo de colocar algo estranho e potencialmente perigoso dentro do or-
ganismo ou, entdo, no caso de pessoas soropositivas, pelo medo de piorar



seu estado de salde. Algumas pessoas declararam que so participariam s
estivessem com a doenga; outras, ainda, associaram a participacdo em ensai-
0s de vacina com as “cobaias” de experimentos cientificos.

Entretanto, esse conjunto de dados precisa ser analisado tendo como
contra-ponto a complexidade do cenério relativo ao desenvolvimento de va-
cinas anti-HIV assim como a natureza do conhecimento sobre vacinas em
geral adquirido a partir da vivéncia pessoal. Mesmo na auséncia de um mo-
delo claro de funcionamento, a familiaridade com uma diversidade de vaci-
nas nos levou a postular que algum modelo de funcionamento deveria estar
presente de modo que a experiencia (de ser vacinado ou vacinar os filhos,
por exemplo) pudesse ser significada.

De modo a dar visibilidade a esses modelos subjacentes, focalizamos
as associacOes de idéias presentes nos discursos sobre vacinas. Prestamos
especial atengdo ao uso de expressoes tais como “atacar a doenca” ou “de-
fender o corpo da doenca”, assim como a presenca de termos técnicos tais
como “anticorpo”ou “imunidade”. Dado o conhecimento privilegiado das
pessoas soropositivas que haviam sido entrevistadas neste estudo, a maioria
das quais vinha participando de “oficinas de vacinas” desenvolvidas pelas
organizacGes ndo governamentais que atuam na area, elas foram excluidas
desta fase da analise. A andlise do uso de repertdrios sobre vacinas foi reali-
zada, portanto, utilizando as transcricdes de 42 entrevistas, incluindo ai o
grupo dejovens e de maes de criancas inseridas em programas de vacinagao.

Aéda Deda8 At€12  Maisde

MODELOS nos anos anos  12an0s  TOTAL
(colegial) ~ (universi-
tario)
Terapéutico 4 6 3 0 .
Preventivo embrionario 3 6 9 1 "
Agéncia 0 0 0 0 0
Modelo pleno 0 0 0 . .

Tabela 7: Modelos de funcionamento das vacinas segundo o nivel de escolaridade.



A associacdo entre 0s repertorios em uso e tipos especificos de vaci-
nas sugere que, para muitas pessoas, as vacinas sdo entendidas a partir da
perspectiva terapéutica; ou seja, como uma forma de medicamento. Das 42

essoas incluidas nesta fase de analise, treze ndo fizeram qualquer referéncia
a fun(iéo preventiva das vacinas. Muitas destas pessoas (N=I 1) ndo haviam
completado o primeiro grau da escola. Para elas, a vacina prototipica era a
do tetano, tomada logo apos um acidente. Por exemplo:

E: O que vocé acha que estas vacinasfazem?

M: Ah! Previnem as doencas, né? Quando a gentefaz, por exemplo, quan-
do a gente se corta com umferro, se_esloeta num prego, a gente toma a an-
titetdnica pra prevenir doencas, dar inflamagéo, essas coisas. E a Benzeta-
cil que a gente toma, em geral, pra, sei 1a, afastar as doencas, limpar o
organismo. (Jovem, 19 anos, primeiro grau, auxiliar de escritorio)

Ou entdo:

E: Vocéfalou que as vacinas sdopara evitar doenca. Como seria isso?

GF: Vaipara o organismo e evita. Se tem alguma bactéria ali, j& toma
para evitar. J& € uma precaucdo pra que vocé ndo tenha a doenca. A
bactéria, que é a causa da doenca, porque algumas doencas vocé pega
de bactéria, microbio... entdo, com vacinaja evita. Porque comigo nun-
ca tive problemas, nem meu filho, mas no bairro em que moro tem gente
que ndo deu vacina: “An, depois eu levo!” E ndo leva. E olha que tem
campanha! Que nem uma amiga que nao pode matricular ofilho porque o
cartao tava todo desregulado. Acho que & bom sim. Acho que tem que to-
mar. (25 anos, 7asérie; mae de um menino e gravida de 4 meses)

~ Caracteristicamente, a fungdo destas vacinas era a de minimizar os e-
feitos da doenca, protegendo o corpo, defendendo-o, combatendo a doenca
e, especialmente, prevenindo infecgdo e morte.

E: O que vocé acha que estas vacinasfazem?



AP: Dizem que épara livrar a gente de um monte de doengas, mas, mas
(ficou vacilante e ndo prosseguiu na explicagéo).

E: Vocé acha que elas ddo algumaprotecdo?

AP: Ddo. Aquela daparalisia é a que tem aquela substancia que livra o
corpo de variola... (ficou reticente). Daforga para 0s 0ss0s, para 0 0s-
sos ndoficarem fracos; a triplice epor causa do combate do sarampo e
as outras duas (pausa e fica reticente ...). (18 anos, solteira, cursando o
terceiro ano do magistério)

Era, portanto, vista como uma forma de medicacdo a ser tomada apos
contato com a doenca ou com um agente infeccioso. Denominamos esta
forma de dar sentido a vacina de modelo terapéutico.

De acordo com esse modelo, as vacinas anti-HIV/AIDS seriam espe-
cificas para as pessoas ja infectadas pelo HIV. Coerentemente, dez das treze
pessoas neste grupo ndo pensariam em ser voluntarios em ensaios de vacinas
porﬂue ndo eram portadoras do HIV. Os voluntarios, na visao dessas pesso-
as, everiam ser recrutados dentre os pacientes de aids, posicdo esta defen-
dida ndo por discriminacdo aos portadores de aids, mas simplesmente por
crer que seriam eles que se beneficiariam com tal medicacdo. Importante
apontar, também, que dez pessoas neste grupo afirmaram que ndo seriam
vacinadas, caso houvesse uma vacina disponivel, a ndo ser que tivessem a
doenca. Obviamente, para elas, o grupo-alvo para tal vacina seria o dos por-
tadores de aids ou pessoas que fizessem parte de “grupos de risco”.8

~ Para os demais 29 incluidos nesta fase da analise, a nogdo de preven-
¢do estava mais desenvolvida, embora apenas quatro demonstrassem ter
uma compreensdo clara do mecanismo de funcionamento das vacinas em

8  Os dados da pesquisa realizada por Helena Lima sobre a prevencdo as DST/AIDS
nos estabelecimentos de ensino superior da capital Paullsta mostram a permanéncia
da nocdo de “grupo de risco” no imaginario social. Por mais que o Ministério da
Salde tenha tentado desconstrui-la nas recentes campanhas, esta noan se fixou de
tal maneira que as pessoas continuam afirmando: “Eu ndo faco parte do grupo de
risco, entdo no tenho porque me prevenir” (Ver, Lima, 2000).



geral. Parece haver trés etapas no desenvolvimento de tal modelo: o modelo
preventivo embriondrio, centrado na funcao de protecdo; o modelo de agén-
cia, centrado na nocdo de anticorpos; e o modelo pleno, associando fungao e
Mmecanismos.

~Para a maior parte das pessoas que se enquadravam no modelo pre-
ventivo embrionario, as vacinas constituiam uma forma de prevencdo das
doencas, mantendo-as sob controle ou enfraquecendo-as; protegendo o or-
ganismo ou defendendo-0 do ataque dos virus. Havia quinze pessoas neste
grupo, trés das quais usaram a expressao cientifica “imunidade” ou “imuni-
7a¢ao”,
Sdo exemplos de fala neste grupo:

E: O que vocé acha que estas vacinasfazem?

MAMS: Olha Bel, eu acho principalmente as vacinas... crianga que to-
ma vacina desde o primeiro més até os cinco anos... pode dar aquela
doenca, por exemplo, sarampo, catapora, variola, mas da sempre me-
nos; maisfraca que se ndo tivessem tomado a vacina. (29 anos, empre-
gada doméstica, primeiro grau incompleto, grupo das mdes)

Ou:
E: O que vocé acha que estas vacinasfazem?

R: Déo protecdo, por exemplo. J& aconteceu dela [a filha] ter tomado a
anti-sarampo, aquela contra sarampo. Ela teve sarampo, masfoi assim
bem pouquinho. Ficou assim poucos dias. Mas esse sarampo, eu vi uma
vez uma crian¢a que ndo tinha tomado a vacina e depois quando ela [a
filha] teve, eu lembrei como a criancaficou: a meninaficou toda in-
chada, sabe, eu ndo sei se é conforme a reagdo de cada crianca. Nao
sei como € que € o negdcio, né, mas que nem ela [referindo-se a filha],
por causa da vacina teve bem pouquinho; teve umafebrezinha de nada.
De noiteja ndo tinha mais nada, sabe, ficou com o corpo todo empipo-
cado, masfoipouca coisa. (32 anos, primeiro grau, dona de casa com
filho em idade de vacinagdo)



A maior parte das pessoas neste grupo tinha niveis educacionais in-
termediarios. Oito afirmaram que considerariam ser voluntarios em ensaios
para vacinas anti-HIV/AEDS por razdes altruistas; cinco expressaram medos
variados, sendo que trés deles consideraram que os voluntarios deveriam ser
recrutados dentre pessoas soropositivas ou pertencentes a “grupos de risco”.
Os dois restantes apenas seriam voluntarios caso contraissem aids,

A nogdo de prevencdo neste grupo parece ser bastante fragil como po-
de ser percebido tanto nas respostas das pessoas que disseram que so seriam
voluntarios se tivessem aids, quanto - e mais marcadamente - nas mudan-
¢as sutis nas respostas quando buscavam justificar uma determinada posi-
¢do. A seguinte citacdo permite ilustrar a fragilidade da fronteira entre a
perspectiva curativa e preventiva;

E: Quem vocé acha que deveriam ser os voluntarios para estes testes
(vacina anti-HIV/AIDS)?

S: Eu acho queﬁrimeiro VOcé tem que pegar espécimes, animais seme-
Ihantes, que tenham um organismo semelhante, e a partir dai vocé tra-
car um paralelo. Tem que pegar, por exemplo, uma pessoa quejé ta na
fase terminal da aids e ndo tem mais escolha, e testar com ela. Néo, t4
entdo vocé ndo saberia se é uma vacina de prevencéo. Entdo vocé ndo
saberia, porque apessoaja esta com a doenca. Entdo ndo adiantaria
em termos de vacinas. Eu ndo sei como testar em seres humanos; acho
que seria uma sacanagem. (Solteiro, 19 anos, estudante de Psicologia)

No modelo de agéncia, alguns elementos do mecanismo subjacente se
fazem presentes, tal como a nogdo de anticorpos mencionada por 10 pesso-
as. Neste estagio, o organismo certamente parece deixar de ser passivo, cri-
ando anticorpos.

E: O que vocé acha que estas vacinasfazem?

AMO: Eu acho [vacilou] que ela deve criar um tipo de anticorpo que
protege; deixa o organismo maisfortalecido, alguma coisa neste senti-
do. (Solteira, 25 anos, auxiliar administrativa cursando o primeiro ano
de Administracdo)



Ou,

E: O que vocé acha que estas vacinasfazem?

M: Ahn, eu acho que ela me protege contra, ahn, essa doenfq, né? De
alguma maneira que eu ndo estou nem lembrando agora qual &

E: Certo.
M: Que eu até aprendi isso em algum momento, mas ndo me lembro.
E: Qual aidéia que vocé tem destaprotecdo?

M: Bom, o que me eu lembro, queja me explicaram, € que a vacina, ela
faz vocé ter a doenca de umaforma mais, ahn, fraquinha, e ai vocé
produz o anticorpo, né. Entdo, vocéfica, como vocé tem o anticorpo,
entdo vocéfica protegida. Eu acho que é isso ai.

(33 anos, dois filhos [6 ¢ 10 anos], curso universitario completo, arquiteta)

Embora a Principal funcdo das vacinas seja ainda expressa em termos
de protecdo e deresa, 0 organismo, fortalecido pelos anticorpos, parte para o
ataque. As pessoas neste grupo tinham niveis mais altos de educacéo, estan-
do cursando ou tendo concluido o terceiro grau. Apenas trés pessoas neste
?rupo considerariam ser voluntarias em ensaios de vacina, por razdes vincu-
adas ao altruismo ou ao desejo de contribuir para o avanco da ciéncia. Oito
pessoas expressaram medo de contaminagéo. E possivel que a melhor com-
preensdo dos mecanismos envolvidos nas vacinas levem também & maior
percepcdo dos riscos envolvidos.

Finalmente, no modelo pleno, funcdo e mecanismo estdo total-
mente integrados. Por exemplo,

E: O que vocé acha que estas vacinasfazem?

F: Eu sei como é uma vacina; o que elasfazem. Quer que eu explique?
Depende do tipo de vacina. Tem umapor¢do de vacinas; uma vacina,
um tipo que tem, € vocé colocar um pedacinho da bactéria, do virus
morto, um pedacinho deles, injetar dentro - eles mortos - no organis-
mo. Ai, como eles estdo mortos, desativados, e ndofazem nada, 0 orga-



nismo vai e ataca eles. Como eles ndo estdo atacando, o organismo pro-
duz anticorpo. E isso ai. (Jovem solteiro, 22 anos, cursando Psicologia)

Havia quatro pessoas neste grupo, todas com terceiro grau completo.
Neste modelo o paPeI ativo do organismo esta claramente delineado e a fun-
¢do passiva de defesa da lugar a adocdo plena da linguagem de combate,
Nenhuma das pessoas neste grupo Seria voluntaria em ensaios de vacina.

Discussao

Considerando a existéncia de uma diversidade de formas distintas de
falar sobre o funcionamento das vacinas, a informacdo fornecida, visando o
recrutamento de voluntarios para ensaios de vacinas anti-HIV/AIDS, devers,
obviamente, levar em conta os repertorios disponiveis e 0s usos que deles
sdo feitos. A compreensdo dos repertorios que estdo disponiveis para dar
sentido as vacinas é, sem divida, uma estratégia educacional til. Mas &, so-
bretudo, um requisito ético, especialmente quando 0 uso dos repertorios for
analisado na perspectiva das posicoes de pessoa disponibilizadas na relagéo
pesquisador-pesquisado.

Compreender as funcbes da linguagem do ataque e defesa nas agoes
relacionadas com a sadde e a doenca possibilitaria, ainda, entender os senti-
dos da adocdo de praticas mais Sequras para evitar a infeccdo pelo HIV, des-
dobramento necessario frente a preocupacdo de que os voluntarios possam
abandonar as estratégias preventivas Por se sentirem protegidos por vacinas
(ue ainda estdo em fase de testes de eficacia.

Em outras palavras, a informaco transmitida sera sempre mediada
por pelo menos trés forgas poderosas. Primeiramente, pela propria ameaca
representada pela aids que, do ponto de vista da disposicdo de ser voluntario
de testes, suscita, para uns, motivagdes humanitarias como “estar contribu-
indo para erradicar a doenca” ou “estar salvando a humanidade desta do-
enca louca™ e, para outros, motivagdes mais individualistas relacionadas a



(lesperan(;a da cura - no caso dos portadores - ou de poder viver mais tranqi-
amente.

Em segundo lugar, pela complexidade da informacdo e a dificuldade
de integra-la nos dispositivos lingiisticos disponiveis. A indexicalidade, por-
tanto, remete ndo apenas ao contexto discursivo imediato. O imperativo de
decidir (ser ou ndo voluntario) reativa memorias sobre experiéncias passadas
COM Vvacinas, assim como com outras praticas curativas - como 0 uso de
remedios e de injecBes. A titulo de exemplo, lembramos aqui da freqente
dicotomizagdo entre os remédios fracos e fortes, sendo que o eixo “forte”
desta dicotomia pode ser reinterpretado tanto como “bom” Sporque protege
0 0rganismo) quanto como “perigoso” (porque, se ataca, pode virar-se tam-
bém contra o0 organismo).

Finalmente, em terceiro lugar, ha que se considerar também o poder
de legitimacdo da propria ciéncia, Cl#jo aval tem o poder de neutralizar as
dividas e receios gerados pelas duas forcas anteriores. Este poder atua favo-
recendo a particicf)agéo em ensaios de vacina, mas tem tambem a funcdo ide-
oldgica de impedir a discussdo critica a respeito dos produtos da ciéncia.

Como conclusdo, portanto, reafirmamos a necessidade de embasar
n0ssos procedimentos de recrutamento no pressuposto 3ue a construcdo do
conhecimento do senso comum ndo se resume a qualidade da informacdo
fornecida. Reiteramos, aqui, a postura tedrica que da suporte a pesquisa ora
apresentada de que o conhecimento ndo € algo que as pessoas tém em suas
cabecas, mas algo que as pessoas fazem conjuntamente; uma co-produgao
decorrente de interacGes verbais, tomadas como préticas sociais. Resulta
desta postura a necessidade de definir procedimentos de recrutamento e se-
lecdo que sejam compativeis com o enquadre dos processos de interanima-
cdo dialogica presentes nas trocas lingiisticas.
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Abstract: This study aims at contributing to the development of ethical
recruitment strate%|es for AIDS vaccine trials. through the analysis of
interviews about the meaning attributed to vaccines. Four models of how
vaccines work were identified: a therapeutic model in which vaccines are
seen as a form of medicine; an embryonic preventive model centered on the
function of protection; an agency model focused on the role of antibodies;
and_a full model where function and mechanisms are integrated. The
availability and use of these models have important implications for the
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Resume: Cette recherche vise a contribuer au développement de méthodes
éthiques de recrutement de volontaires pour Jes essais de vaccins anti-SIDA
au moyen d'analyse d'entrevues sur la signification attribuée aux vaccins.
On identifie quatre modeles de fonctionnement des vaccins : thérapeutique,
ou ils sont vus comme un médicament ; préventif embryonnaire, centré sur
la fonction de protection ; de fonctions, focalisant 'action d'anticorps et le
modele complet dans lequel fonction et mécanisme sont intégrés. La
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Anexo: Roteiro de entrevista

. Vocé tomou alguma vacina recentemente?

Sim: qual (e que outras vacinas vocé lembra de ter tomado?)
N&o: vocé lembra de ter tomado alguma vacina em sua vida?
. O que vocé acha que estas vacinas fazem?

* Vocé acha que elas ddo alguma protecao?

. Além das vacinas que vocé mencionou, que outras vacinas vocé co-
nhece?

*  Que vacinas vocé gostaria que fossem desenvolvidas? Por que?

Vocé sabia que ha pesquisadores tentando desenvolver uma vacina
para a aids?

» Como vocé ficou sabendo?
* Deu para entender como funcionam estas vacinas?

» Estas vacinas terdo que ser testadas antes de poderem ser usadas.
Vocé seria voluntario para estes testes? Por que?

* Quem vocé acha que deveria ser voluntario?

Uma vez testadas, vocé tomaria estas vacinas?

* Porque?

* Em caso positivo: vocé tomaria esta vacina com tranqilidade?

« Se existisse uma vacina para a aids, mudaria alguma coisa no
seu modo de vida?

. Quem vocé acha que deveria tomar a vacina contra a aids? Por que?
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