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RESUMO

MORAES, Rafaela Brito de. Representacdo social da qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV: comparacdo intragrupos. 2019. 119 f. Dissertacao
(Mestrado em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado
do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2019.

Este estudo teve como objetivo geral analisar as Representacdes Sociais
(RS) da qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV na perspectiva de
comparacao intragrupo na cidade do Rio de Janeiro. Trata-se de um estudo
descritivo, exploratério, com abordagem qualitativa, fundamentado na Teoria das
Representacbes Sociais (TRS), utilizando a abordagem estrutural. O estudo foi
desenvolvido em trés Servicos de Assisténcia Especializada em HIV/aids (SAE)
localizados no municipio do Rio de Janeiro. Fizeram parte do estudo 180
participantes em acompanhamento terapéutico nos SAE escolhidos para a
realizacdo deste estudo. A coleta de dados ocorreu através da aplicacdo de
questionario socioecondmico e da técnica das Evocagles Livres de Palavras ao
termo indutor “qualidade de vida”. A andlise dos dados foi realizada por meio da
construcdo do quadro de quatro casas, sendo instrumentalizada pelo software
EVOC 2005 e da arvore maxima de similitude. Na analise da estrutura da
representacdo da “qualidade de vida”, identificou-se, no possivel nucleo central, os
elementos positivos boa, boa-alimentacédo, cuidados-saude e saude, que sugerem
gue a qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV/Aids esta associada a uma
alimentacdo adequada, a qual esta inserida no contexto dos cuidados de saude,
indicando a preocupacgdo dos entrevistados com a propria saude. O termo boa-
alimentacdo reflete a importancia dada pelos participantes a uma alimentacao
adequada e saudavel para a promog¢do da saude, e, consequentemente, para uma
boa qualidade de vida. Conclusdo: Os participantes deste estudo expressaram a
relagdo da QV com o HIV/aids como boa, sob a otica da mudanca de habitos e
atividades diarias apds o diagnostico, na intencdo de proporcionarem a Si mesmo
bem-estar fisico. Assim, podemos perceber a necessidade de acompanhamento dos
aspectos psicossociais, tais como as variaveis analisadas no presente estudo,
visando contribuir continuamente a estruturacdo dos servicos.

Palavras-chave: Representacgdes sociais. HIV/Aids. Qualidade de vida.



ABSTRACT

MORAES, Rafaela Brito de. Social representation of the quality of life of people
living with HIV: intragroup comparison. 2019. 119 f. Dissertacdo (Mestrado em
Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2019.

This study aimed to analyze the Social Representations (RS) of the quality
of life of people living with HIV from the perspective of intragroup comparison in the
city of Rio de Janeiro. This is a descriptive, exploratory study with a qualitative
approach, based on the Theory of Social Representations (TRS), using the structural
approach. The study was developed in three Specialized HIV/Aids Assistance
Services (SAE) located in the city of Rio de Janeiro. The study included 180
participants in therapeutic follow-up in SAEs chosen for this study. Data were
collected through the application of a socioeconomic questionnaire, from the Free
Evocations technique to the inductive term "quality of life". The analysis of the data
obtained from the application of the Speech-Free Evocations Technique was
performed through the construction of the four-house table, and was instrumented by
EVOC 2005 software. In the analysis of the structure of the representation of "quality
of life" positive elements, good nutrition, health care and health, which suggest that
the quality of life of people living with HIV/Aids is associated with an adequate diet,
which is health care, indicating the concern of those interviewed with their own
health. The term feeding reflects the importance given by participants to adequate
and healthy food for health promotion, and consequently to a good quality of life.
Conclusion: The participants in this study expressed the relationship between QV
and HIV/Aids as good, from the point of view of changing habits and daily activities
after diagnosis, in order to provide oneself with physical well-being. Thus, we can
perceive the need to follow the psychosocial aspects, such as the variables analyzed
in the present study, aiming at continuously contributing to the structuring of services.

Keywords: Social representations. HIV/Aids. Quality of life.
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CONSIDERACOES INICIAIS

A epidemia do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) e da Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) no mundo continua a ter efeitos profundos, néo
apenas em numeros, mas desde seus primeiros dias € acompanhada por uma
epidemia social de mesma proporc¢éo. Ainda séo facilmente observados os reflexos
de uma representacdo social (RS) vigente que condiciona a aids as caracteristicas
do estigma e da discriminacdo que a marcaram no passado.

Baseada no medo, na ignorancia e no preconceito inicialmente com os grupos
fortemente afetados pelo HIV, a epidemia frequentemente sobrecarrega a
capacidade e vontade de comunidades e paises para responder seu crescimento.
Em muitos paises, inclusive no Brasil, as pessoas vivendo com HIV perderam seus
empregos, suas moradias e 0 acesso aos cuidados de saude ou outros servicos
publicos (MARTINS et al, 2014).

A discriminagcéo e a estigmatizacao das relagdes homossexuais, do trabalho
sexual e da utilizacdo de drogas, incluindo no setor da saude, impedem que
populacdes-chave acessem o0s servicos de prevencdo ao HIV. A solucdo seria um
apoio governamental eficaz e programas de prevencdo e tratamento de base
comunitaria implementados e que fornecam servicos personalizados para cada
grupo. No entanto, esses programas especializados sdo escassos e muito pequenos
para gerar em uma reducdao significativa de novas infeccées (UNAIDS, 2016).

Os primeiros casos de aids no Brasil surgiram em 1980 configurando-se
rapidamente em uma epidemia. De 1980 a junho de 2017, foram notificados no pais
882.810 casos de aids. O Brasil tem registrado, anualmente, uma média de 40 mil
casos de aids nos ultimos cinco anos (BRASIL, 2017).

De acordo com o Boletim Epidemiolégico HIV/aids (2017), de 2007 até junho
de 2017, Sistema de Informacdo de Agravos e Notificagdo (SINAN), 194.217 casos
de infeccédo pelo HIV no Brasil, sendo 96.439 (49,7%) na regidao Sudeste, 40.275
(20,7%) na regido Sul, 30.297 (15,6%) na regido Nordeste, 14.275 (7,4%) na regiao
Norte e 12.931 (6,7%) na regido Centro-Oeste. No ano de 2016, foram notificados
37.884 casos de infeccédo pelo HIV, sendo 3.912 (10,3%) casos na regido Norte,
7.693 (20,3%) casos na regido Nordeste, 15.759 (41,6%) na regido Sudeste, 7.688
(20,3%) na regido Sul e 2.832 (7,5%) na regido Centro-Oeste (BRASIL, 2017).
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Por ser o pais mais populoso da América Latina, o Brasil é também o que
mais concentra casos de novas infeccdes por HIV na regido. O pais responde por
40% das novas infec¢gdes, segundo estimativas mais recentes do Programa conjunto
das Nacbes Unidas (UNAIDS), enquanto Argentina, Venezuela, Colédmbia, Cuba,
Guatemala, México e Peru respondem por outros 41% desses casos (UNAIDS,
2016).

Para a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), as “condi¢cdes cronicas”
consistem em agravos que duram anos ou décadas, necessitando de cuidados
continuos para o seu controle. Abrange doencas transmissiveis como o HIV e a aids
e ndo transmissiveis como doencas cardiovasculares, asma, cancer e diabetes
(OMS, 2003).

Abandonando o estigma da morte o HIV/aids tornou-se uma condi¢ao cronica.
Diversos estudos defendem que uma forma eficiente de atender as necessidades
dos doentes crbnicos € incrementar e aprimorar a oferta da Atencdo Primaria a
Saude (APS), afirmando também que dificilmente pode-se alcancar cuidados de
qualidade para doencas crbnicas em cenarios de cuidados primarios quando o
sistema esta focado em tratar apenas de doencas agudas.

Em face ao amplo impacto sobre a qualidade de vida (QV) das pessoas
vivendo com HIV, observei a necessidade e importancia de conhecer os aspectos
positivos, bem como o0s negativos, relacionados ao cotidiano destes individuos,
visando a melhoria da QV.

No campo da producao cientifica a enfermagem trilha pelos caminhos de suas
diversas areas na exploragdo desta tematica. A curiosidade cientifica nos leva a
querer conhecer para quais aspectos tende a geracdo do saber, ao dissecar um
tema de tanta relevancia para os que trabalham no campo da saude e para os
diversos segmentos populacionais. A atuacdo do enfermeiro consiste na realizacéo
de acles educativas, referentes a transmissdo de informacdes aos pacientes
relacionadas ao tratamento, buscando torna-los responsaveis e capazes de cuidar
de si mesmos.

Nesse contexto, as Representacdes Sociais (RS) constituem uma construcéo
coletiva, multifacetada, polimorfa, sendo relevantes e constituintes os elementos
cognitivos, afetivos, simbdlicos e de valores que sdo gerados pelos sujeitos sociais

em situacdes de interacdo com a realidade a qual vivem. Portanto, seus contetudos
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influenciam e contribuem nas atitudes dos sujeitos na perspectiva do pensar o
ensino e a aprendizagem (SILVA, 2011).

Por esta razdo pretende-se usar como apoio tedérico a Teoria da
Representagcbes Sociais (TRS), na sua abordagem estrutural. Esta teoria consiste
em saber como se constroem as representacdes, como se da a incorporacao do
novo, do nao familiar, aos universos consensuais. Assim, conforme Sa (1995, p. 38),
“0 processo € responsavel pelo enraizamento social da representacdo e de seu
objeto”.

A extensdo e a complexidade dos problemas inerentes a vivéncia da
cronicidade das pessoas vivendo com HIV despertaram-me o desejo de realizar um
estudo relacionado a qualidade de vida desses pacientes.

A importancia deste estudo reside na possibilidade de abertura de um canal
de dialogo e vinculo entre enfermeiro, demais profissionais de saude que compdem
uma equipe multidisciplinar, e paciente acerca do autocuidado e melhoria da
qualidade de vida em portadores de uma doenca crénica/transmissivel. Além disso,
a aplicacdo da TRS no campo da saude, principalmente na enfermagem, auxilia na
compreensao da interligacdo dos saberes cientificos com os saberes tradicionais
(FERREIRA, 2016).

Pesquisas apontam que pacientes vivendo com HIV sofrem alteracdo na
qualidade de vida, devido a alteracbes na capacidade fisica/produtividade, além de
interferir na autoestima, assim sendo, pesquisas que descrevam o impacto dessa
doenca na qualidade de vida de um individuo ou de uma populacédo sdo de grande
importancia para nortear a distribuicdo do dinheiro publico aplicado em saude, bem
como para proporcionar subsidios para a eleicdo de metas de politicas pubicas
condizentes com a atual visdo sobre saude.

Partindo dessas premissas, comecei a buscar referéncias e estudos que
pudessem embasar meus conhecimentos acerca do tema.

O termo QV tem sido amplamente utilizado, tanto no meio académico, quanto
como na populacao em geral, sendo objeto de investigacdo em diferentes areas.

Inicialmente QV era considerada como oportunidade de aquisicdo de bens
materiais. Posteriormente foi apresentada como forma de avaliagdo do
desenvolvimento econdmico de determinado grupo social e, na sequéncia, como
medida de desenvolvimento social (KAWAKAME; MIYADAHIRA, 2005).
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O termo QV é a nocdo eminentemente humana, que tem sido aproximada ao
nivel de satisfacdo encontrado na vida social, familiar, amorosa, ambiental e a
prépria estética existencial. Relacionando-se com o0s elementos que a sociedade
considera como padrao de conforto e bem-estar (MINAYO, HATZ E BUSS, 2000).

Deste modo, € algo desejado e perseguido por todos os individuos, em suas
diferentes fases da vida. De acordo com o tempo, a percepcdo de QV é
transformada, sendo influenciada pela idade e experiéncia dos individuos,
adquirindo diversos significados em funcdo do contexto de suas aplicacdes
(PIMENTEL, 2006).

Assim, QV é um conceito multidimensional, que traduz o bem-estar do
subjetivo do individuo em relagcdo quatro dominios: fisico, social, psicologico e
espiritual. H& entre eles uma interacao dinamica e, consequentemente, alteracdes
em qualquer um deles poderao afetar a QV como um todo (FERNANDES, 2009).

Na area da saude, o estudo das TRS pode auxiliar nas pesquisas que
abordem QV. O emprego desse termo teve forte influéncia da OMS que através do
Grupo de Qualidade de Vida a definiu como “a percepcdo do individuo de sua
posicao de vida, contexto da cultura e do sistema de valores que vive e em relacao
aos seus objetivos, expectativas, padrées e preocupacdes” (THE WHOQOL
GROUP, 1994, p.43).

A luz da TRS, as pesquisas que sdo realizadas abordando o carater da
subjetividade apresentam uma grande relevancia ao afirmar a distincdo entre
dominio do conhecimento e o dominio do pensamento, que se desenvolvem a partir
de experiéncias de vida concreta, resgatando e respeitando simultaneamente as
negociacdes que se processam no seio dessas interlocu¢cdes (JODELET, 2009).

Desta forma, o sujeito e a subjetividade estdo em diversos estudos de RS na
enfermagem, traduzindo desafios que proporcionam aos trabalhadores uma
oportunidade para refletir criticamente acerca de dimensfes que estdo sempre
presentes e enraizadas nas relacdes, e que, caracterizam e transformam o cotidiano
do processo de cuidar e ser cuidado.

Dentre as abordagens tedricas da TRS, a que mais tem se destacado é a do
psicologo francés Jean-Claude Abric, desenvolvida em 1976 e conhecida como
Teoria do Nucleo Central (TNC) ou abordagem estrutural das representacdes. Em
resumo, a sua esséncia consiste na elaboracédo de uma estrutura para a RS formada

por um nucleo central e elementos periféricos onde sua organizacdo estrutural, e
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ndo somente o seu conteudo, € o diferencial entre uma representacdo e outra
(ABRIC, 1994a, 1994b, 1996, 1998, 2003).

Para esta abordagem a representacdo social é composta por um nucleo
rigido, matriz e abstrata; e um sistema periférico, parte concreta e operacional.
Ambos elementos estdo numa dindmica em que significados, crencas e
significacdes sdo estabilizados ou destituidos sendo fruto de determinismos
histéricos, simbdlicos e sociais particulares aqueles que participam de um grupo
social. Esta abordagem se fixa no processo de objetivagdo (ABRIC, 2003).

Portanto, a partir do exposto, o objeto de estudo consiste nas Representacdes
Sociais da Qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV.

Este trabalho faz parte de um Projeto Integrado intitulado “Qualidade de Vida
e Construcdes Simbdlicas de Pessoas que Vivem com HIV/Aids no Rio de Janeiro”,
coordenado pela professora Dr2 Denize Cristina de Oliveira, como também do
subprojeto denominado “Aids e qualidade de vida: estudo com pessoas que vivem
com HIV/Aids no municipio do Rio de Janeiro”, sob a coordenac¢do do prof. Dr.
Sergio Corréa Marques, e insere-se na linha de pesquisa “Saberes, Politicas e
Praticas em Saude Coletiva e Enfermagem” do Programa de PoOs-Graduacdo em
Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (PPGENF/UERJ).

O interesse pelo estudo surgiu a partir da insergdo da autora no grupo de
pesquisa Qualidade de Vida, também sob responsabilidade da prof2 Denize Oliveira
e do prof® Sergio Marques. Além disso, a motivacado ocorreu a partir das aulas da
disciplina de TRS e da importancia das pesquisas envolvendo QV no contexto do
viver com HIV ou aids, devido ao amplo impacto na salde publica e no ambito
psicossocial por ser considerada doencga sem cura.

Diante das situacdes explicitadas, apresenta-se as seguintes questdes
norteadoras: Qual é o perfil das pessoas vivendo com HIV atendidas em diferentes
servigcos de atencdo especializada (SAE) no municipio do Rio de Janeiro? Como se
organizam e estruturam as RS da qualidade de vida para este grupo? Que
elementos déo sentido a RS da qualidade de vida para os grupos atendidos em
diferentes SAE? Quais as diferencas e semelhancas das RS da qualidade de vida
entre esses grupos?

Nessa perspectiva, foram definidos os seguintes objetivos:

Objetivo geral: Analisar as Representacdes Sociais da qualidade de vida das

pessoas vivendo com HIV na perspectiva de comparacao intragrupo.
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Objetivos especificos:

a) ldentificar os conteudos e a estrutura das representacfes sociais da
gualidade de vida de pessoas vivendo com HIV;

b) Comparar os conteludos e as estruturas das representacées sociais da
gualidade de vida de pessoas vivendo com HIV atendidas em trés Servicos
de Atendimento Especializado;

c) Discutir as diferencas e semelhancas das representagbes sociais da
qualidade de vida entre os grupos dos diferentes Servicos de Atencéo
Especializada.

Este estudo é relevante, pois as RS dos participantes sobre a sua QV na
convivéncia com o HIV/aids comportam componentes importantes para o setor
saude, trazendo implicacGes para a organizacao de servi¢cos, programas e politicas
publicas. Portanto, seus achados pretendem contribuir para melhorar a atencdo a
saude deste grupo, considerando o impacto sobre o seu bem-estar e a adesédo ao
tratamento, auxiliando também na otimizacdo dos gastos no setor e aumento de
efeito de prevencao coletiva (COSTA, 2015).

Um outro aspecto que evidencia a relevancia da tematica do estudo e que
contribuiu para a proposicao do presente estudo diz respeito ao baixo quantitativo de
material cientifico relacionados a TRS e a QV no contexto do viver com HIV/aids.
Esta constatacdo € fruto da busca de artigos, dissertacbes e teses no recorte
temporal de 2011 a 2016 onde delineou-se o perfil das producbes cientificas
desenvolvidas com a TRS que contemplam a QV no contexto das pessoas vivendo
com HIV. Apds a busca desse material indexado nas bases Lilacs, Medline e BDEN(,
foram selecionadas todas as publicacdes nacionais e latino-americanas cujo titulo ou
resumo fizessem referéncia a “qualidade de vida, representacéo social e HIV/aids”.

Para selecdo desse material encontrado, foram realizadas buscas na
Biblioteca Virtual em Saude (BVS) no ano de 2017 no més de Junho, utilizando os
seguintes descritores: qualidade de vida and HIV/aids e representacdo social and
HIV/aids. Com texto completo encontrou-se 106 estudos, onde foi realizada leitura
de todos os resumos, tendo como resultado final 27 estudos sobre QV/HIV e 19
estudos sobre RS/HIV, que foram utilizados para nortear o referencial tematico e
teorico.

Nesse contexto, este estudo pretende contribuir para o melhor conhecimento

dos modos de pensar a QV das pessoas que vivem com HIV e sua relacdo com o
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cuidado, valorizando as suas representacdes, através da escuta atenta. E, desse
modo, contribuir para repensar as estratégias de enfrentamento da doenca e as
formas de cuidar de saude que tenham repercussao na QV das pessoas que vivem
com HIV.
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1 REFERENCIAL TEMATICO

1.1 HIV/Aids: aspectos histéricos e epidemioldgicos

Desde que a epidemia do HIV/aids foi reconhecida pela primeira vez h4 mais
de 30 anos, as pesquisas se desenvolveram para entender o mecanismo da doenca,
suas formas de desenvolvimento e proliferacdo. Em sintese, na primeira década
buscou-se o0 reconhecimento e tratamento dos processos patolégicos oportunistas;
na segunda década observou-se 0 progresso da terapia antirretroviral (TARV), e na
terceira década focou-se na adesdo ao tratamento. Atualmente, as pesquisas estdo
direcionadas a procura de uma vacina para 0 virus, ao desenvolvimento de
medicamentos de segunda geracao e as acbes que proporcionem a melhoria da QV
(COSTA, 2013).

As caracteristicas das vias de transmissdo do virus da aids (secrecdes
sexuais, sangue e leite materno) ressaltam a influéncia dos comportamentos das
pessoas na disseminacdo da doenca. Em busca de solucbes para os problemas
advindos com a aids, o mundo envidou esforcos na concretizacdo de estratégias
para deter o aumento do niamero de pessoas infectadas pelo HIV. Assim, se fez
importante a ado¢cao de praticas preventivas, de forma a reduzir as probabilidades
de contato com o HIV, apresentando-se como uma dessas estratégias
(NATIVIDADE & CAMARGO, 2011).

O estudo de Milloy et al (2012), sugerem que a pandemia de HIV/aids esta
cada vez mais concentrada entre membros de populacdes vulneraveis, incluindo
pessoas desabrigadas, sem domicilio fixo, populacdes migrantes etc. Acesso
deficiente a TARV e adesdo ao tratamento menor que o esperado tém sido
observados nessas populagbes, e os determinantes sociais desses desfechos
adversos incluem depresséo e o uso de drogas ilicitas. Portanto, evidencia-se que a
implementacdo de intervencbes para inclusdo dessas populacdes em politicas
publicas que atendam as suas necessidades especificas, visando a melhoria de sua
qualidade de vida e da adeséo a TARV, é urgente.

Nessa perspectiva, destaca-se a representatividade do HIV/aids no perfil

epidemiolégico global e a necessidade em conhecer 0S processos sociais que
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envolvem individuos, coletividades e suas relaces com a doenca, justifica-se um
estudo acerca das RS do HIV/aids. Além disso, os profissionais de saude sdo atores
sociais fundamentais nesses processos, pois podem contribuir para mudangas
significativas no padrdo comportamental de pacientes, familiares e da sociedade
(DANTAS et al, 2014).

Em diversas pesquisas, o uso da TARV € percebido como responséavel pelas
respostas positivas, uma vez que esta associado a melhores perspectivas de vida,
em detrimento da ideia de morte advinda do diagnéstico da doenca no inicio da
epidemia. Entretanto, enfatiza-se que os efeitos colaterais ainda consistem em fator
relevante na dinadmica de uso e adesdo a TARV, especialmente, no inicio do
tratamento (COSTA, 2012 apud HIPOLITO et al, 2014).

Portanto, 0 manejo correto dos efeitos adversos decorrentes ao uso de TARV
faz com os profissionais de saude assumam um papel importante, empenhando-se
para que o individuo tenha uma melhor adesdo ao tratamento, pois estudos
demonstram que quando o0 paciente tem conhecimento sobre o que pode afetar sua
condicdo de saude, conseguem aderir melhor ao tratamento. Dessa forma,
condiciona a conversdo de uma doenca grave para uma infeccdo crbnica e
controlavel, fazendo grandes mudancas no progndéstico e na sobrevida, melhorando
a QV das pessoas com HIV.

No inicio, a epidemia era contextualizada como algo isolado, como doenca
que atingia um grupo restrito, 0 denominado “grupo de risco”, do qual faziam parte
homossexuais, hemofilicos e usuarios de drogas injetaveis, além dos profissionais
do sexo. O uso dessa expressdo marcaria a construcao histoérica, cultural, imaginaria
e social da aids (BARBARA et al, 2005; BASTOS & SZWARCWAL, 2000).
Posteriormente, a epidemia foi associada, ainda, a “comportamento de risco”. Esse
modelo foi fortemente criticado por culpabilizar o individuo por ter falhado nos
esforgcos de prevencéo e/ou protecao.

Ao refletir sobre a sua disseminacao, é preciso considerar as transformactes
dessa epidemia em seu contexto histérico, principalmente em relacdo as formas de
transmissdo, as tendéncias de vulnerabilidade da doenca e, também, aos
significados construidos para enfrentar essa realidade (GOMES et al, 2011).

No Brasil, dos casos de aids que foram notificados até junho de 2017,
576.245 (65,3%) casos de aids em homens e 306.444 (34,7%) em mulheres. Entre

as mulheres, os dados evidenciam que o numero de casos aumentou do inicio da
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infeccdo até 2002, e no periodo de 2003 a 2008 foi identificada uma taxa de razéo
de sexos correspondendo a 15 casos de aids em homens para cada 10 mulheres.
No entanto, a partir de 2009 houve diminuicdo gradual do numero de mulheres
acometidas pela aids e aumento do niumero de homens, dado visualizado na taxa de
deteccdo em 2017, que passou para 22 casos de aids em homens para cada 10
casos em mulheres, e razdo de sexos de 2,1 (BRASIL, 2017; 2016b; 2015).

No que diz respeito a distribuicdo geografica da epidemia nas diversas
regides do pais os registros apontam que de 1980 a 1994, os casos concentravam-
se nas capitais da regiao sul e sudeste, e algumas cidades do estado de Séao Paulo;
de 1995 a 2004, houve o aumento da concentracdo de casos em capitais do
nordeste e centro oeste e em duas capitais do Norte. No periodo de 2005 a junho de
2015 foi observada a expanséo para todo o territorio brasileiro. No que se refere aos
Obitos por aids, do inicio da epidemia a dezembro de 2015 foram registrados
303.353, sendo a maioria (60,3%) na regido sudeste (BRASIL, 2016a; 2015).

Em relacdo aos registros de notificacdo para HIV no municipio do Rio de
Janeiro, de 1980 até junho de 2015, corresponderam a 61.254 pessoas, sendo
41.396 para a populacdo masculina e 19.837 para a populacdo feminina. O total de
mulheres com HIV notificadas de 1980 a 2002 totalizavam 7.601 casos; e as
mulheres notificadas de 2003 até junho de 2015 totalizaram 12.236 registros.
Quanto aos homens, foram identificados 20.334 casos de aids notificados do inicio
da epidemia até 2002 e 21.062 casos notificados de 2003 a 2015. Os Obitos que
possuiam como causa basica a aids, no municipio do Rio de Janeiro foram
computados a partir de 1996, sendo que até 2014 somaram 15.950 registros
(BRASIL, 2016b).

Assim, comparando os dois periodos de tempo, percebe-se que 0s casos de
notificagcbes de mulheres com HIV, apds 2003, aumentaram cerca de 60% em
relacdo ao periodo anterior, o que reflete o fenébmeno de feminizacdo da epidemia,
que se constituiu num fendbmeno de abrangéncia nacional. Observando-se os dados
relativos aos homens notificados com sorologia positiva, percebe-se que no periodo
de 2003 a 2015 houve um aumento de 50,88% de casos. Em 2014, a taxa de
detecgdo no municipio do Rio de Janeiro foi de 54,9 casos de aids de homens e 24,2
casos de aids em mulheres, e a razdo de sexos no periodo de 2. A razdo de sexos
no municipio do Rio de Janeiro iguala-se aquela apresentada de forma nacional,

demonstrando que a configuracdo da epidemia entre homens e mulheres nesta
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cidade assemelha-se aos dados encontrados de forma geral no restante do pais
(BRASIL, 2016b).

No entanto, em quase trés décadas da epidemia, € notorio o avanco referente
ao tratamento dessa doenca; pois, com 0 surgimento dos antirretrovirais, se
observou melhora significativa na QV das pessoas que vivem com o HIV (GOMES et
al, 2011).

As consequéncias biopsicossociais da aids ainda influenciam na QV das
pessoas que vivem com HIV, revelando dessa maneira a importancia da andlise
destas no contexto de vida desse grupo. Destacam-se como as mais prevalentes: as
consequéncias fisico-organicas, as psicoafetivas, a autopercepcdo e as
consequéncias comportamentais (CASTANHA, 2005; CASTANHA et al, 2006) .

Diante desse contexto, existem diversas maneiras de as pessoas
soropositivas encararem a existéncia depois do HIV, assim como as expectativas de
vida frente a sindrome. Nesse sentido, € importante, para eles, compreenderem
sobre seu estado atual, para administrarem o autocuidado na sua rotina diaria
(GOMES et al, 2011).

1.2 Qualidade de vida: aspectos conceituais

A expressao qualidade de vida comecou a ser utilizada nos Estados Unidos
da América apds a Segunda Guerra Mundial no contexto da mudanca de valores e
objetivos sociais e busca de indicadores capazes de refletir a nocdo de bem-estar
social. A partir da década de 60 esta expressdo ganhou maior visibilidade, devido a
sua inclusdo no programa de governo, do entdo presidente Lydon Johson
(PIMENTEL, 2006). Porém, somente a partir da década de 1970, com o0 avanc¢o da
medicina e, consequentemente, com 0 aumento da expectativa de vida a partir da
atenuacdo ou até mesmo diante da auséncia de sintomas de doencas, notou-se a
importancia da mensuracdo da maneira como as pessoas vivem anos a mais
(FLECK et al., 2008). Na area da saude, a QV comecou a ter destaque a partir da
década de 1990 (SCHWARTZMANN, 2003).

Assim, Minayo, Hartz e Buss (2000, p. 8), conceituam QV como:
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uma noc¢do eminentemente humana, que tem sido aproximada ao grau de
satisfacdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental e a
propria estética existencial. Pressupde a capacidade de efetuar uma sintese
cultural de todos os elementos que determinada sociedade considera seu
padrdo de conforto e bem-estar.

Para Seidl e Zannon (2004), sao identificadas duas tendéncias quanto ao uso
do termo na &rea da saude: qualidade de vida como um conceito geral (QV geral) e
qualidade de vida relacionada a saude (QVRS). QV geral consiste huma acepg¢ao
mais ampla, sem apontar disfuncdes ou agravos a saude. Ja o conceito de QVRS
inclui aspectos diretamente associados as enfermidades ou as intervengcbes em
saude, referindo-se ao impacto dos sintomas, incapacidades ou limitacbes sobre o
funcionamento e a percepcao do bem-estar.

No contexto da saude, as nocdes se unem e resultam em parametros que
cada sociedade estabelece para si, em relacdo aos padrdes de conforto e tolerancia.
Ao mesmo tempo, o termo QV, visto de maneira ampliada, se baseia na
compreensao das necessidades humanas fundamentais, materiais e espirituais, e
tem como foco mais significativo o conceito de promocao da saude. Quando visto de
maneira mais direcionada, a QV em saulde foca-se na capacidade de viver sem
doencas ou de superar as dificuldades decorrentes de condicdes de morbidade
(MINAYO, HATZ E BUSS, 2000). Por outro lado, Almeida, Gutierrez e Marques
(2012) avaliam que a comunidade, através do senso comum, utiliza deste termo
para designar um nivel de bem-estar satisfatério nos diversos campos da vida das
pessoas.

A partir da caracteristica abrangente do conceito de QV, o WHOQOL foi
desenvolvido para ser aplicado a situacdes ndo meédicas e em varias doencas. No
entanto, para algumas doencas e grupos de pessoas, 0 instrumento pode ndo ser
adequado ou completo o suficiente para avaliar a QV. Nesse sentido, devido as
peculiaridades das pessoas que vivem com HIV em relacdo a sua avaliacdo da QV,
tais como a rejeicado social, impacto na sexualidade, medo de infectar as pessoas,
estigma da doenca e, também, a importancia médica do HIV/aids, o primeiro modulo
do WHOQOL desenvolvido foi o de HIV/aids (FLECK, 2000).

O WHOQOL-HIV é um instrumento baseado no WHOQOL-100 para uso em
pessoas com HIV. Abrange seis dominios, que sdo os mesmos do WHOQOL-100.
Cada dominio é composto por facetas, totalizando 29, sendo cinco aspectos

especificos para pessoas vivendo com HIV. Além destas, hd uma especificidade que
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mede QV e saude geral. As caracteristicas para HIV/aids séo: sintomas, dominio
fisico, inclusdo social, dominio relagdes sociais, perdao e culpa, preocupacdes sobre
o futuro, morte e morrer, dominio espiritualidade/religido/crencas pessoais. Tais
facetas HIV-especificas sdo compostas por quatro questbes. As questdes sdo
respondidas em escala Likert de 5 pontos, variando de intensidade (ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 2002).

O WHOQOL-HIV-Bref, versao abreviada do WHOQOL-HIV, esta baseado no
WHOQOL-Bref. Existem seis dominios, os mesmos do WHOQOL-100, que s&o:
fisico, psicologico, nivel de independéncia, relacbes sociais, meio ambiente e
espiritualidade/religido/crencas pessoais. Os dominios abrangem 30 facetas, sendo
uma questdo por faceta, duas questdes que avaliam a QV geral e cinco questdes
extras especificas para pessoas vivendo com HIV, as mesmas do WHOQOL-HIV,
totalizando 31 questdes. As questdes sdo pontuadas, também, em escala Likert
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2002).

Os estudos de confiabilidade e validade da versdo em portugués europeu do
WHOQOL-HIV revelaram boas caracteristicas psicométricas, 0 que permite 0 uso
desta versdo do WHOQOL em nosso pais, e comparabilidade intercultural
(CANAVARRO et al., 2011).

A gualidade de vida de pessoas que vivem com HIV envolve, além da terapia
medicamentosa, 0s aspectos sociais, religiosos e culturais, os quais sao motivos de
pesquisa na area da saude que buscam, a partir das evidéncias cientificas, ofertar
atendimento integral, humanizado e resolutivo, compativel com as reais
necessidades dessas pessoas desde a prevenc¢do da infeccdo até a recuperacdo da
saude em todos os seus aspectos (CABRAL, 2016 apud FIGUEIREDO et al, 2014).

Apesar das evidéncias que demonstram a eficacia da TARV e seus impactos
na sobrevivéncia das pessoas que vivem com HIV, os individuos soropositivos nao
s6 precisam se adequar as mudancas fisiolégicas que ocorrem durante a terapia,
mas também podem enfrentar problemas sociais e de cunho psicolégico como ja
apontado em diversos estudos, e, no entanto, poucos estudos tém dado atencéo
para a QV (HIPOLITO, 2015).

Um dos conceitos que vem sendo muito utilizado é o do grupo de saude
mental da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) para o qual a qualidade de vida é

“a percepcéao do individuo de sua posi¢cao na vida no contexto da cultura e sistema
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de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes
e preocupacoes” (WHO, 1995, p.1).

A qualidade de vida de individuos com HIV tem sido associada as
caracteristicas sociodemograficas, econdmicas e clinicas como: idade, género,
etnia, nivel educacional, renda, emprego e tipo de acesso aos cuidados de saude,
além da prépria condicéo clinica do paciente (OKUNO et al, 2014).

A definicdo de QV faz parte da linguagem do cotidiano das pessoas. E um
termo abrangente relacionado as experiéncias individuais, em um momento
especifico, inserido em um contexto sociocultural, com inimeras dimensdes
(MEIRELLES et al., 2010).

A afirmacgéo de que QV é conceito multidimensional esta relacionada ao fato
de que a vida compreende multiplos aspectos ou dimensdes: social, material, fisico,
mental, espiritual, entre outros (KIMURA; FERREIRA, 2004).

O termo QV tornou-se usual no cotidiano das pessoas, embora seja revestido
de grande complexidade, relacionada a subjetividade de cada pessoa ou grupo
social, podendo significar felicidade, harmonia, saude, prosperidade, morar bem,
ganhar saléario digno, ter amor e familia, bem como poder conciliar trabalho e lazer,
ter liberdade de expressio e ter seguranca (ASSIS; QUEIROZ; SA, 2004).

Nessa perspectiva, engloba varios elementos do cotidiano do ser humano,
considerando desde a percepcéao e expectativa subjetivas sobre a vida, até questdes
mais deterministas como o agir clinico frente a doencas e enfermidades. Pode se
perceber os inumeros esforcos na tentativa de explicar esse campo de
conhecimento. Compreender a QV como uma forma humana de percepcédo do
proprio existir, a partir de aspectos objetivos e subjetivos, é um desses. Porém, é
preciso que, para uma compreensao adequada, ndo haja reducionismo perante esse
tema, pois 0 que se percebe séo inter-relacées constantes entre os elementos que
compdem esse universo (ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012).

A pessoa que vive com HIV necessita de um olhar diferenciado e cabe ao
profissional de enfermagem ter a sensibilidade para perceber o0s sentimentos,
atitudes e comportamentos, prestar informacbes sobre a doencga, realizar
tratamentos adequados e prestar cuidados gerais, assim como, fortalecer o vinculo
com esse individuo, auxiliando-o na busca de estratégias de adaptacdo a realidade
(MALISKA et al, 2009).



31

No campo da saude, com o crescente avancgo tecnolégico e a consequente
desumanizacdo das praticas de cuidado, a discussao acerca da qualidade de vida
se mostra ainda mais importante (KLUTHCOVSKY & TAKAYANAGUI, 2007 apud
MELO et al, 2015).

Segundo estudo de Medeiros et al (2013), constatou-se a presenca das
dimensdes psicoldgica, imunologica e do meio ambiente para uma percepcdo de
qualidade de vida satisfatéria, revelando a importancia das redes de apoio
psicossocial no cuidado de pessoas que vivem com HIV/aids. Além disso,
evidenciou a necessidade um cuidado mais integral a estes pacientes.

Assim, a partir da modificacdo no panorama do HIV/aids, devido a cronicidade
da doenca, também os aspectos psicossociais envolvidos sofreram alteragdes como
a diminuicdo do medo iminente da morte e, assim, a necessidade de reestruturar a
vida para conviver com esta nova situacdo (CALVETTI et al, 2012).

Em seu estudo, Galvdo (2015) pontuou que, pessoas vivendo com HIV
apresentaram comprometimento da QV relacionado ao primeiro ano de tratamento,
confirmando agravo na qualidade de vida e na adesao por estarem se adaptando a
uma nova condicdo de vida. Foi evidenciado também, que no inicio do tratamento os
pacientes apresentaram niveis de adesdo aos medicamentos ARV inadequados,
demonstrando uso incorreto ou descontinuo dos mesmos.

A adesdo ao tratamento, as alteracdes psicolégicas e as caracteristicas
clinicas sdo fatores que estdo diretamente associados a QV das pessoas vivendo
com HIV/aids. Condi¢des de saude, moradia, emprego, seguranca e relagdes sociais
sao fatores que, através de diferentes aspectos, afetam a qualidade de vida desses
individuos. Assim, a qualidade de vida configura um dos termos com maior

expressao multifatorial, o que justifica as suas varias definicdes (SILVA et al, 2014).
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Teoria das Representagcdes Sociais

A TRS foi formulada por Serge Moscovici em 1961, a partir do seu estudo
seminal “A psicandlise, sua imagem e seu publico” ao revisitar os conceitos de Emile
Durkheim (MOSCOVICI, 2012).

Inicialmente, Durkheim (1970) introduziu o conceito de representacdes
coletivas que exprimem caracteristicas em relacdo ao comportamento e ao
pensamento individual como: autonomia, exterioridade e coercitividade. Em outras
palavras, a sociedade seria a combinacdo de experiéncias e saberes de varias
geracbes no tempo e espaco. No entanto, Moscovici percebeu que as
representacfes sociais sao elaboradas através de um processo criativo, cognitivo e
simbdlico, e que sdo partilhadas socialmente. Assim, as RS rompem com as
representacdes coletivas, pois as RS apesar de socialmente compartilhadas e
elaboradas, possuem uma construcdo também cognitiva, de participacdo individual,
mental e da realidade dos diferentes grupos sociais (NOBREGA, 2001;
MOSCOVICI, 2012).

Segundo Moscovici (2003), as RS constituem um conhecimento do senso
comum, originando a interpretacdo e a construcdo das realidades sociais
construidas no pensamento, do qual se desenvolve a vida cotidiana. Sa (1993) com
base nesse pensamento define as RS como um conjunto de fendmenos que
envolvem teoria construida para defini-los, onde para ser apreendido passa por uma
renovacao tematica, tedrica e metodoldgica da psicologia social.

Assim, as RS sao definidas como conjuntos de conceitos e explicagées que
aparecem no cotidiano, pela interacdo entre grupos e individuos. Por meio da
comunicacdo, elas vao adquirindo significados que explicam a realidade social
(MOSCOVICI, 2003). Consequentemente, Moscovici renova o conceito de Durkheim
de representacgdes coletivas.

Em sintese, Moscovici preocupou-se em compreender como a relacdo entre

grupos, acdes e pensamentos organizam e transformam a sociedade.
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A diferenca entre os dois autores tem o intuito de desvendar as estruturas e
0S mecanismos internos das RS, para isso, sendo necessario situar a psicologia
social penetrando em sua esséncia, tendo como desafio situd-la na encruzilhada
entre a psicologia e as ciéncias sociais (SA, 2015). Desde entdo os estudos de
Moscovici vem sendo utilizados por diversos outros pesquisadores de diferentes
areas do saber, por ter uma vertente psicossocial renovada indo em contradicdo aos
pensadores anteriores.

Para Jodelet (1989) apud S& (1996), principal colaboradora e continuadora
do trabalho de Moscovici, a definicdo de RS configura um saber do senso comum,
uma forma de pensamento social que possui atributos especificos na organizacao
dos conteudos, sendo, desta maneira, uma forma de conhecimento socialmente
formulado e partilhado. A autora ainda coloca que as RS funcionam como sistemas
de interpretacéo, orientando nossa relacdo com o mundo e com outros individuos.

Segundo Jodelet (2001), a RS é uma forma de conhecimento social que se
generaliza como senso comum, ou seja, na construgcao de uma realidade comum,
que forma um saber geral e funcional para as pessoas, servindo para que a
atividade mental de grupos e individuos possa relacionar-se com as situacdes,
acontecimentos, objetos e comunicacfes que lhes dizem respeito. A mediacdo que
faz com que isso aconteca se d& pelo contexto concreto no qual estas pessoas e
grupos vivem e, também, da cultura adquirida através da historia, além dos valores,
codigos e das ideias respectivas de um determinado grupo social.

Guareschi (1996) afirma que o conceito de RS possui uma dimensao historica
e transformadora, com aspectos ideoldgicos e é relacional, social.

Moscovici (2003) aponta para:

uma distingdo entre um universo reificado e outro consensual. No universo
reificado todas as coisas sdo a medida do ser humano. A sociedade é
considerada um sistema de diferentes papéis, sendo eles desiguais, em que
apenas alguns séo detentores do saber. Esse seria 0 universo cientifico, ou
seja, a realidade € construida pela ciéncia. No universo consensual, o ser
humano é a medida para todas as coisas. As pessoas sao iguais e livres,
todos possuem o direito de falar em nome do grupo. Esse universo consiste
em convencgdes linguisticas. Sendo assim, as representagdes sociais sdo
construidas no universo consensual, possibilitando que o conhecimento se
torne acessivel para qualquer um.
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As representacdes sociais possuem uma natureza convencional e
prescritiva. Convencional pelo fato de categorizar objetos, pessoas e
acontecimentos, ou seja, Ihe ddo uma forma que se pde como modelo. E séo
prescritivas na medida em que impdem o passado sobre o presente. Dessa forma,
se pode falar que as RS tem funcao de tornar familiar o que é néo-familiar. Aqui se
considera ndo-familiar ideias e acbes que perturbam e causam tensao
(MOSCOVICI, 2003).

Sendo assim, para se apropriar do ndo-familiar, ou seja, para criar uma RS,
ocorrem processos complementares, que sdo: a ancoragem e a objetivacdo (SA,
2007).

Para Moscovici (2013, p. 61), a ancoragem é: “um processo que transforma
algo estranho e perturbador, que nos intriga, em nosso sistema particular de
categorias e 0 compara com um paradigma de uma categoria que ndés pensamos ser
apropriada”. Isso quer dizer, a transformacédo de um conceito em nucleo figurativo ou
uma imagem, tornando as ideias construidas em determinados contextos em algo
concreto e exterior ao sujeito (SANTOS, 1994). Assim, contribui para classificar o
objeto ou ideia ndo-familiar dentro de alguma categoria que seja familiar, para que
seja possivel representa-lo.

A objetivacdo equivale a existéncia objetiva daquilo que foi subjetivamente
elaborado e depois intersubjetivamente compartilhado, ganhando assim uma
materialidade. Assim, objetivar seria reproduzir um conceito em uma imagem
(MOSCOVICI, 2003).

A escolha da TRS como referencial tedrico deste estudo justifica-se pelo
interesse da autora em conhecer o pensamento social das pessoas com HIV/aids
acerca dos objetos estudados supracitados, através das suas ideologias, crencas e
processos simbdlicos. E, também, entender como este pensamento repercute no
cotidiano destes individuos, nos diferentes aspectos de suas vidas, para a formacgéo
das RS deste grupo de pessoas.

Segundo Oliveira (2013), as RS apresentam:

vital importancia das representacdes sociais para a abordagem profissional
do HIV/aids, uma vez que essa possibilita a apreensdo dos processos e
mecanismos pelos quais o significado social do objeto é construido pelos
sujeitos nas suas relagdes cotidianas, formando a base simbdlica sobre a
gual se assentam as praticas de cuidado em salde.
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Os conceitos de esteredtipo e representacdo social estdo interligados e
remetem as imagens que a sociedade constréi dos outros, e as representacdes
sociais estereotipadas podem sustentar praticas de discriminagéo social (MOLINER
& VIDAL, 2003).

Dessa forma, grupos focais, campanhas e programas educativos direcionados
ao contexto vivenciado pelos jovens poderiam contribuir para a prevencao da
doenca e para atenuar o preconceito e a discriminacdo, jA que é na escola que
ocorrem as principais interacdes sociais com diversos colegas. A discriminacéo de
pessoas que vivem com HIV/aids € um assunto estudado por varias areas no campo
da saude, e, pela sua frequente ocorréncia em nossa sociedade esse tema tem
diferentes aspectos que podem ser abordados em pesquisas futuras (ANTUNES et
al, 2014).

A condicdo da vivéncia com a soropositividade, por si sO, representa uma
reelaboracdo de varios processos, em especial aqueles condicionantes a
manutencdo de uma boa salude mental e que, em conjunto com uma rede de apoio
psicossocial e espiritual desde 0 momento da descoberta do diagndstico, contribuiria
marcadamente para a melhoria da QV (HIPOLITO et al, 2014).

Através do estudo das RS, € possivel compreender os fatores que intervém
na adaptacdo social e cognitiva dos individuos diante da realidade do cotidiano e
das caracteristicas sociais e ideolégicas (ABRIC, 2000). Além disso, “oferece um
quadro de analise e de interpretacdo que permite a compreensao da interacao entre
o funcionamento individual e as condi¢cdes sociais has quais 0s atores sociais
evoluem” (ABRIC, 2000, p. 35).

A representacao é social na medida em que é partilhada por um conjunto de
individuos e coletivamente produzida, sendo o resultado da atividade cognitiva e
simbdlica de um grupo social. Ela nos guia no modo de definir e nomear 0s
diferentes aspectos da realidade e no modo de interpretar esses aspectos, tomar
decisdes e nos posicionarmos perante eles (Vala, 2006).

A TRS da origem a trés correntes teodricas complementares: uma liderada por
Denise Jodelet, que se assemelha a teoria original, chamada de abordagem
processual; a teoria proposta por Willem Doise, com buscas a uma maior articulagao
com o campo da sociologia; e uma terceira difundida por Jean-Claude Abric, através
da dimensao cognitiva-estrutural das representacdes, também reconhecida como

abordagem estrutural ou TNC. Destaca-se, portanto, que € esta corrente tedrica que
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0 presente estudo ira apoiar-se para analisar as RS da qualidade de vida das
pessoas vivendo com HIV (SA, 2015).

A abordagem estrutural tem suas referéncias principais em Abric e Flament, e
se interessa pelo conteudo das representacfes, sua organizacdo e sua dinamica,
tendo implicitamente desenvolvido maiores contribuicdes sobre a teoria do nucleo
central de uma representacao.

A TNC foi elaborada por Jean-Claude Abric, em 1976. Todos os elementos
que constituem as RS (conhecimentos, crencas, opinides, atitudes de um
determinado objeto social) a nivel sociocognitivo, organizam-se e estruturam-se em
um modelo especifico. Assim, Abric prop6s que a RS est4 organizada em torno do
nucleo central, e de outros elementos que constituem significado a RS (ABRIC,
2003).

Flament (2001, p. 184) ao abordar sobre a teoria do nucleo central afirma que:
uma representagdo social comporta esquemas periféricos, estruturalmente
organizados por um ndcleo central, que é a propria identidade da
representacdo. Desacordos entre realidade e representagdo modificam de
inicio os esquemas periféricos; depois, eventualmente, o nlcleo central, isto
€, a prépria representacdo. Se ha contradicdo entre a realidade e a
representacdo, surgem esquemas estranhos e, a seguir, vé-se a
desintegracdo da representacdo. Se a realidade ocasiona simplesmente

uma modificacdo de atividade dos esquemas periféricos, pode seguir-se
uma transformacéo progressiva, mas estrutural, do nucleo central.

O nucleo central diz respeito aquelas representacfes construidas pelo grupo
social em funcdo do sistema de normas ao qual 0 mesmo esta sujeito que, por sua
vez, estdo relacionadas as condi¢cdes historicas, sociolégicas e ideoldgicas do
mesmo. Os elementos periféricos dizem respeito as adaptacoes individuais destas
representacdes, em funcdo da historia de vida de cada membro desse mesmo
grupo.

Assim, o nucleo central atua como elemento unificador e estabilizador das
representacdes sociais construidas por um determinado grupo, enquanto 0s
elementos periféricos constituem-se em verdadeiros sistemas que atuam no sentido
de permitir certa flexibilidade as mesmas. As representacbes sdo, portanto,
resultantes do modo como os atores sociais representam socialmente esse objeto e
do significado que este adquire em suas vidas (ABRIC, 2003).

Portanto, muitas sdo as dificuldades vivenciadas pelas pessoas que vivem

com HIV, ao tentar alcancar uma qualidade de vida satisfatoria, desde interrupcées
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de sua trajetdria de vida; rompimento das relacdes interpessoais e ocupacionais,
gue podem levar ao isolamento social; até problemas com a sexualidade e relacdes
sociais, 0s quais podem comprometer sua saude mental e fisica. Eventualmente, a
adaptacao a essas mudancas pode ser desafiadora, exigindo uma abordagem que
concilie as particularidades relacionadas ao HIV, aliada a percepcdo do sujeito em
seu cenario biopsicossocial (MACAPAGAL et.al, 2012).

A Teoria das Representacdes Sociais tem sido muito utilizada para tentar
explicar a problemética social e o enfrentamento cotidiano da aids (MOREIRA-
ALMEIDA & LUCCHETTI, 2016). Portanto, acessar as representacdes sociais de
pessoas que vivem com HIV/aids torna-se um caminho para a compreenséao da QV,

gue pode interferir nas atitudes e nas praticas do grupo social.
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3 METODOLOGIA

Nesta secao estdo descritos os conteidos metodolégicos do estudo, como o
tipo de abordagem, o cenario, 0s participantes, os métodos e técnicas de coleta e de
andlise de dados.

O presente estudo esta inserido no Projeto Integrado intitulado “Qualidade de
vida e suas constru¢des simbdlicas entre pessoas que vivem com HIV/Aids no
estado do Rio de Janeiro” coordenado pela Prof2. Dr2. Denize Cristina de Oliveira e
no subprojeto denominado “Aids e qualidade de vida: estudo com pessoas que
vivem com HIV/Aids no municipio do Rio de Janeiro”, sob a coordenacéo do prof. Dr.
Sergio Corréa Marques. Assim, cabe esclarecer que alguns aspectos metodoldgicos
foram previamente definidos nos referidos Projetos no qual este se insere, como € o
caso dos cenarios do estudo e os métodos e as técnicas de coleta de dados, ndo

sendo, portanto, originais do presente estudo.

3.1 Tipo e abordagem do estudo

Considerando os objetivos do estudo, optou-se por realizar uma pesquisa de
campo do tipo descritiva, com abordagem qualitativa, apoiada na teoria do ndcleo
central das representacdes sociais.

A pesquisa de campo tem por finalidade a apreensdo de informacbes e
conhecimentos sobre um problema ou hipétese, a partir da observacao do fenémeno
da maneira como ele ocorre, registrando-o para posterior analise (MARCONI;
LAKATOS, 2016). Quanto a abordagem qualitativa, € a mais adequada para
investigacoes de determinados grupos e segmentos focais, de relacdes, de historias
sociais sob as perspectivas dos sujeitos envolvidos e para andlises de documentos e
discursos (MINAYO, 2014). De acordo com Minayo (2007, p. 57) este tipo de

abordagem em pesquisa:

permite desvelar processos sociais ainda pouco conhecidos referentes a
grupo particulares, propicia a construcdo de novas abordagens, reviséo e
criacdo de novos conceitos e categorias durante a investigagao.
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O estudo de carater descritivo e exploratério proporciona o aumento da
familiaridade do pesquisador com um fato, fenbmeno ou com um ambiente,
desenvolvendo hipéteses para realizar uma pesquisa futura com maior precisao.
Além disso, descreve completamente determinado fenémeno (LAKATOS;
MARCONI, 2010).

3.2 Cenarios do estudo

No Projeto Integrado foram definidos como cenarios do estudo para a
realizacdo da coleta de dados os Servicos de Atendimento Especializado em
HIV/Aids (SAE) situados no estado do Rio de Janeiro. Para o presente estudo as
referéncias de cenarios serdo aqueles localizados nos Centros Municipais de Saude
(CMS) do municipio do Rio de Janeiro, vinculados técnica e administrativamente a
Secretaria Municipal de Saude (SMS). Para o estudo, elegeu-se trés SAE que ficam
situados em diferentes Areas Programaticas (AP) do municipio do Rio de Janeiro:
dois localizados na zona sul (AP 2.1), nos bairros de Copacabana (CMS Jo&o Barros
Barreto) e do Catete (CMS Manoel José Ferreira) e um localizado na zona norte (AP
2.2), no bairro da Tijuca (CMS Heitor Beltrao).

Os SAE séao servicos de saude que prestam assisténcia ambulatorial de
prevencdo e tratamento as pessoas vivendo com HIV. As principais atividades
realizadas sdo: cuidados de enfermagem; orientagdo e apoio psicologico;
atendimentos em infectologia, ginecologia, pediatria e odontologia; controle e
distribuichio de ARV; orientacbes farmacéuticas; realizacdo de exames de
monitoramento; distribuicdo de insumos de prevencao; atividades educativas para
adesdo ao tratamento e para prevencao e controle de infecgbes sexualmente
transmissiveis (IST) e aids (BRASIL, 2015b). Assim, os SAE tém por objetivo prestar
um atendimento integral e de qualidade aos usuarios com equipe multiprofissional
de saude composta por médicos, psicologos, enfermeiros, farmacéuticos,
nutricionistas, assistentes sociais, educadores, entre outros.

A escolha desses cenérios se justifica por serem locais de atendimento
especializado as pessoas vivendo com HIV, conforme mencionado anteriormente, e

onde se concentra a populacdo acometida pelo HIV/aids em acompanhamento
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terapéutico, o que facilita a localizagcdo da mesma para a coleta de dados. Por outro
lado, trata-se de um tipo de cenéario importante pela possibilidade do
compartilhamento de saberes e experiéncias entre os sujeitos que possuem relagcao
direta com a dinamica do enfrentamento do HIV/aids.

3.3 Participantes do estudo

Considerando que serdo utilizados os dados do Projeto Integrado e seu
respectivo subprojeto, os participantes integram um grupo de 180 pessoas vivendo
com HIV, no municipio do Rio de Janeiro, em acompanhamento terapéutico nos
SAE de HIV/aids escolhidos para a realizacdo do estudo, conforme mencionado
anteriormente, sendo 60 pessoas por SAE. O quantitativo de participantes tem
relacdo com a abordagem tedrica a ser utilizada, que necessita de numero
expressivo de palavras para a andlise ser adequada.

Foram adotados como critérios de inclusdo dos participantes: ter sorologia
positiva para HIV; ter idade igual ou maior a 18 anos; estar no SAE no momento da
coleta de dados, aguardando consulta, informac6es ou exames, durante o periodo
de coleta de dados; estar em condigdes mentais que viabilizem a participagdo no

estudo.

3.4 Aspectos éticos

A pesquisa foi desenvolvida conforme os aspectos éticos e legais da
Resolucdo n° 466/12, do Conselho Nacional de Saude (CNS), que versa sobre
pesquisa envolvendo seres humanos no pais.

A aprovacao para a realiza¢do do estudo esta apoiada no parecer do Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) do Projeto Integrado que teve aprovacéo do CAAE com
processo de n.° 47411315.7.3001.5279 com parecer de n.° 1.441.788 (ANEXO A),

sendo a instituicdo proponente a Faculdade de Enfermagem da UERJ.
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Foi disponibilizado aos participantes o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (ANEXO B), garantindo o sigilo e o anonimato, ficando o
participante com autonomia para desisténcia em qualquer momento da pesquisa,
nao Ihe oferecendo 6nus ou bdnus, conforme os critérios do termo.

O TCLE foi apresentado aos participantes antes de realizacdo da coleta de
dados. O presente documento seguiu em duas vias com o representante legal do
Projeto Integrado e o participante da pesquisa, contendo a data especificada no ato
da entrevista e assim ficando uma via com o pesquisador e outra com O

entrevistado.

3.5 Métodos e técnicas de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada no periodo de abril a maio de 2016 pelos
alunos doutorandos, mestrandos e bolsistas do Programa de Iniciagdo Cientifica
(PIBIC) que integram o Projeto Integrado. Os participantes que se enquadraram nos
critérios de inclusdo estabelecidos pela pesquisa e que aceitaram participar do
estudo responderam os instrumentos de coleta, apds o aceite e assinatura do TCLE.
Foi realizado o convite aos participantes que estavam presentes nos SAE para
consultas meédicas, retirada de medicamentos antirretrovirais, exames ou
informacdes para o tratamento terapéutico.

No presente estudo utilizou-se dados provenientes do questionario
sociodemogréafico e clinico (ANEXO C) e do formulario de evocacéo livre de palavras
(ANEXO D).

O questionario de caracterizacdo socioecondmica e clinica foi construido com
0 proposito de identificar os aspectos econdmicos, sociais e, também, alguns dados
clinicos, de forma a se obter um perfil do grupo de participantes.

As variaveis levantadas no questionario foram: sexo, idade, local de
residéncia, escolaridade, ocupacdo, profissdo, situacdo profissional, estado civil,
estado marital, principal orientacdo religiosa, renda mensal, principal fonte de
informagdo sobre HIV/aids, ano do primeiro teste HIV positivo, forma de
contaminacgao pelo HIV, utilizacdo e tempo de TARV, sintomatologia associada ao

HIV, orientacdo sexual, uso de preservativos nas relacées sexuais (ANEXO E).
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Essas variaveis foram levantadas em 21 questdes, sendo 15 fechadas e seis
abertas. As perguntas abertas sdo aquelas onde ndo se delimitam as alternativas de
resposta, por ndo haver informacéo suficiente para defini-las. As fechadas séo as
gue contém categorias ou opcoes de resposta, ou seja, as respostas sdo definidas
previamente (SAMPIERI et al. 2013).

Conforme mencionam Sampieri et al (2013) e Marconi e Lakatos (2016), o
guestionario na coleta de dados em pesquisa se caracteriza por ser um instrumento
que contém varias perguntas ordenadas sobre uma ou mais variaveis de interesse
para o estudo a serem mensuradas, que, via de regra, sdo respondidas por escrito
sem a presenca do pesquisador ou da pessoa responsavel pela coleta.

Apéds o preenchimento do questionario de dados sociodemograficos e clinicos
era realizada pela equipe do Grupo de Pesquisa a coleta pela técnica da evocacgao
livre de palavras.

Trata-se de uma técnica de natureza associativa que vem sendo empregada
pela enfermagem devido a especificidade de seu uso e pela possibilidade de
comparacdes entre grupos sociais, como procedeu neste estudo (GOMES;
OLIVEIRA, 2015).

Por outro lado, é “uma técnica bastante proveitosa para a coleta dos
elementos constitutivos do conteudo das representacdes, o que explica sua
utilizacéo sistematica em varias pesquisas” (GOMES; OLIVEIRA, 2015, p. 361). Ela
permite que se alcance os objetivos, como: “estudar os esteredtipos sociais que sao
partiihados espontaneamente pelos membros do grupo; e a visualizacdo das
dimensbes estruturantes do universo semantico especifico das representactes
sociais” (OLIVEIRA et al.,, 2005, p. 576). Ademais, pode-se obter o conteldo
semantico de maneira objetiva e rapida, diminuindo as dificuldades e os limites das
expressdes discursivas convencionais. (OLIVEIRA et al., 2005).

As técnicas associativas de coleta de dados, como a evocacgdo livre de
palavras, comp&em um campo que esta em crescimento na enfermagem, devido a
especificidade de seu uso e possibilidade de comparacdes entre grupos sociais de
maneira objetiva (GOMES; OLIVEIRA, 2015).

Na técnica de evocacao livre, no campo de estudo das RS, pede-se ao
individuo que produza todas as palavras ou expressfes que venham a lembranca a
partir de um termo indutor (SA, 2002).
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O procedimento para a coleta das evocacdes constou de uma explicacdo aos
participantes sobre a atividade, de forma individual, e em seguida era solicitado a
pessoa que falasse cinco palavras ou expressdes que Ihes vinham a lembranca a
partir dos termos indutores “Aids” “qualidade de vida” e “cuidado de salde a pessoa
com aids”, sendo, entdo, registradas na ordem natural em que eram evocadas em
formulario proprio do estudo. No presente estudo utiliza-se o banco de dados
referente ao termo indutor “qualidade de vida”.

Cabe destacar, que o nimero de palavras ou expressdes produzidas pelos
individuos deve ser determinado previamente, ndo excedendo seis palavras, pois, a
partir de sete, o0 carater espontaneo e natural das evocacdes livres é
descaracterizado. Por outro lado, foi solicitado no minimo cinco palavras, pois um
namero inferior a este acarreta o risco de se obter uma quantidade de dados
insuficientes, podendo gerar um viés ao estudo e, consequentemente, influenciar no
resultado final deste. Esses aspectos que foram observados seguiram a

recomendacao de Oliveira et al (2005).

3.6 Métodos de andlise dos dados

3.6.1 Analise dos dados socioecondmicos e clinicos

Os dados socioecondmicos e clinicos dos participantes do estudo foram
organizados numa planilha do software excel e analisados por meio da estatistica
descritiva com o emprego do software Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS), versédo 2.0, fornecendo a frequéncia simples e relativa. Os resultados finais

sao apresentados em tabelas.
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3.6.2 Andlise do contelido e da estrutura da representacdo social

3.6.2.1 A técnica do Quadro de Quatro Casas

Em relacdo ao produto da técnica de evocacéo livre de palavras, a analise foi
realizada pela técnica do quadro de quatro casas, proposta por Pierre Verges
(VERGES, 1994) que é uma técnica associada a tecnologia da informatica a qual se
constitui em um instrumento que facilita a analise da estrutura de uma representacao
social, com o auxilio do software EVOC (Ensemble de Programmes Permettant
L’analyse des Evocations), versao 2005 (GOMES; MARQUES; OLIVEIRA, 2004). O
programa EVOC fornece o quadro de quatro casas a partir da frequéncia e da ordem
dos termos evocados (SA, 2002). De acordo com Wachelke e Wolter (2011), esse
tipo de analise também chamada de prototipica € uma das técnicas mais difundidas
para caracterizagdo estrutural de uma representacao social.

Para o tratamento e analise dos dados pelo software foi necessario fazer
previamente a organizacdo dos contetudos evocados. Assim sendo, primeiramente
todas as palavras foram digitadas da maneira e na ordem em que foram
mencionadas, em formato Word. Apds esta etapa, foi realizada a correcédo
ortografica das palavras e expressodes, sendo que estas foram reduzidas ao nucleo
da frase para serem processadas pelo software. Na sequéncia, foi realizada a
padronizacdo das palavras e dos termos evocados, de modo que tivessem um
contetdo homogéneo, garantindo a manutencéo do sentido final expresso por eles e
que, simultaneamente, pudessem ser identificados pelo software como sinénimos.
Ao final, foi elaborado um dicionario de padronizacdo das evocacbes (ANEXO F),
com a finalidade de manter o conteiido seméantico expresso pelos sujeitos, reduzindo
sua dispersao.

Apos todo este preparo, e para submeter os dados no EVOC, foi necessaria a
construcdo do corpus de analise contendo as palavras de cada participante em
sequéncia, na ordem em que foram evocadas, posterior a inclusdo das variaveis que
foram codificadas e caracterizadas. Em seguida, o arquivo foi transformado em
formato “Somente Texto” para ser processado pelo software EVOC (OLIVEIRA et
al., 2005).
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Cabe destacar que, considerando a perspectiva de andlise comparativa
intragrupo, foi necessaria a criacdo de outros corpora de analise a partir do corpus
de todos os grupos. Desta forma, foi constituido um corpus para cada grupo, em
fungé@o do SAE onde eram atendidos.

Ao submeter cada corpora no EVOC, o programa “calcula e informa a
frequéncia simples de ocorréncia de cada palavra evocada, a média ponderada de
ocorréncia de cada palavra em funcdo da ordem de evocacao e a média das ordens
médias ponderadas do conjunto dos termos evocados” (OLIVEIRA et al., 2005, p.
581). Como resultado do cruzamento da frequéncia e da posicdo das evocacoes é
gerado o quadro de quatro casas (OLIVEIRA et al., 2005; SA, 2002).

Cabe destacar que a frequéncia minima foi definida pela pesquisadora com
base na Lei de Zipf, conforme exposto por Vergés (1999 apud Oliveira et al., 2005,
p. 582):

Ela permite identificar trés zonas de frequéncia: aquela onde as palavras
sdo muito pouco numerosas para uma mesma frequéncia; aquela onde as
palavras sédo pouco numerosas para uma mesma frequéncia; e a zona onde
o nimero de palavras € muito importante para uma mesma frequéncia.
Desse modo, as palavras com valores situados abaixo da frequéncia
determinada foram excluidas da analise dos quadrantes.

Assim, a construcdo dos quadrantes do quadro de quatro casas possibilitou
analisar e comparar as possiveis relages entre as RS do grupo e intragrupos.

O quadro de gquatro casas possui quatro quadrantes: o nucleo central, os
elementos periféricos (primeira e segunda periferias) e os elementos de contraste da
RS. Para a distribuicdo dos termos nos quatro quadrantes, sao adotados dois
critérios de importancia: frequéncia média de ocorréncia das palavras e média das
ordens médias de evocacdo (OME) ou de hierarquizacdo das palavras (GOMES;
OLIVEIRA, 2015; OLIVEIRA et al., 2005), conforme evidenciado no quando 1 a

sequir.
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Quadro 1 - Esquema adaptado do quadro de quatro casas para analise das

evocacoes livres. Rio de Janeiro, 2018.

Média das ordens médias
ponderadas de Evocacéo

Elementos do nucleo central Elementos da 12 periferia
OME < média OME 2 média
Frequéncia = frequéncia média Frequéncia = frequéncia meédia

Frequéncia média das palavras evocadas

Elementos de contraste Elementos da 22 periferia
OME < média OME = média
Frequéncia < frequéncia média Frequéncia < frequéncia média

Fonte: OLIVEIRA et al., 2005.

E importante destacar que as palavras situadas no quadrante superior
esquerdo, constituem o possivel nucleo central da representacdo, que Ssdo 0s
elementos com menor OME e com frequéncia maior ou igual a frequéncia média
estabelecida pelo pesquisador (OLIVEIRA et al., 2005), sendo, portanto, 0s
elementos que dao significado a representacdo. Os elementos periféricos se
organizam em torno do ndcleo central formando os componentes mais acessiveis e
concretos da representacdo (ABRIC, 2003).

O ndcleo central de uma representacdo social constitui a base comum e
consensual, além de ser composto por elementos mais estaveis de uma
representacédo, os componentes desse sistema geralmente sdo abstratos e tratam
de aspectos normativos e valorativos de representagéo (ABRIC, 2003).

Quando uma mudanca ocorre no sistema central, ocorre também mudanca de
representacdo, pois sdo 0s elementos centrais que definem a representacdo, assim,
para que existam representacdes diferentes é necessario que possuam nucleos
diferentes (ABRIC, 2003).

Além de compartilhar o mesmo conteudo, a homogeneidade de um grupo €&
definida em relacdo a um objeto de representacdo, quando tém em comum O0sS
valores centrais presentes no nucleo, que representaria entdo o fundamento social
da representacao (ABRIC, 2003).
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O ndcleo central possui caracteristicas como, elementos hierarquizados, nao
equivalentes, pois alguns sdo mais essenciais que outros, apesar da importancia de
todos os elementos centrais para a representacdo. O nucleo possui elementos
normativos, que s&o originados nos sistemas de valores e também elementos
funcionais, ou seja, determinam praticas relativas ao objeto. A existéncia desses
dois tipos de elementos confere ao nucleo um duplo papel, avaliativo e a0 mesmo
tempo pragmatico. Todavia, os elementos do nucleo central revelam uma partilha
social de valores e normas (ABRIC, 2003).

Assim, o quadrante superior direito (primeira periferia) € formado pelos
elementos periféricos mais importantes e com altas frequéncias, podendo ser,
eventualmente, centrais na representacao.

Ja& o quadrante inferior direito (segunda periferia) engloba os elementos
menos frequentes e menos importantes, pois € constituido por elementos evocados
mais tardiamente, porém com papel predominante na relacdo das RS com as
praticas do cotidiano (OLIVEIRA et al., 2005; SA, 2002).

O quadrante inferior esquerdo (zona de contraste) engloba elementos pouco
evocados, mas considerados importantes para os participantes, constituindo, assim,
elementos de contraste da representacdo que pode indicar a existéncia de um
subgrupo que mantém representacfes diferentes do grupo analisado ou, ainda,
elementos que reforcam as cognicbes presentes na periferia (OLIVEIRA et al.,
2005).

3.6.2.2 A andlise de similitude

Considerando que a técnica de Vergés fornece uma primeira indicacao dos
conteudos centrais da representacdo social, utilizou-se outra técnica que da uma
segunda indicacdo dessa centralidade, denominada técnica de analise de similitude,
que é utilizada no contexto da abordagem estrutural do estudo de representactes
sociais.

Essa técnica permite averiguar a quantidade de conexdes ou lacos que um
elemento mantém com os outros elementos evocados. Assim, € possivel verificar as

associacfes que os elementos localizados no nucleo central possuem com o0s
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elementos periféricos, ampliando assim o entendimento que se tenha daquela
representacdo (PECORA, 2010).

A técnica foi elaborada por Flament, em 1986, operando como um modo
aproximado de verificar a possibilidade de uma palavra evocada ser central ou néo,
bem como sendo a principal técnica de identificacdo do grau de conexidade dos
elementos da representacdo (SA, 2002). Flament apud Oliveira (2001, p.142) afirma

que:

admite-se que dois itens serdo mais proximos na representacdo quanto
mais elevado for o nimero de individuos que os tratem da mesma maneira
(seja aceitando ou rejeitando os dois); calcula-se um coeficiente de
contingéncia, que € um indice de semelhanca classico. Em funcdo da
analise de co-ocorréncia de palavras ou categorias, obtém-se uma matriz de
semelhanca, a partir da qual podem ser calculados os indices de similitude

Assim, através do calculo dos indices de similitude entre os elementos mais
frequentemente evocados resulta em uma &arvore maxima, que sintetiza
graficamente 0 conjunto das conexfes existentes entre 0s elementos da
representacéo social do grupo (SA, 2002; PECORA; SA, 2008).

Tomando-se por base as recomendacbes de Pecora (2010), utilizou-se
quadros para explicitar a co-ocorréncia aplicada ao termo indutor “qualidade de
vida”. Assim, no primeiro quadro foram colocadas nas linhas as palavras evocadas
presentes no quadro geral e, nas colunas, o numero correspondente a cada
participante, de modo que a co-ocorréncia ficasse evidente e as demais etapas nao
apresentassem equivocos. Em seguida, construiu-se um segundo quadro onde
foram registrados o nimero de co-ocorréncia entre as palavras que apareceram em
qualquer quadrante do quadro de quatro casas e, baseando-se nesta operacao, 0
indice de similitude.

O indice de similitude foi calculado dividindo-se o nimero de co-ocorréncia
pelo nimero de participantes que compuseram o corpus de todos participantes no
primeiro passo desta analise. Para facilitar o processo realizou-se a construcdo de
um quadro em que, de um lado, estdo as co-ocorréncias e, de outro, os indices de
similitude. Ao final, construiu-se a arvore maxima da analise de similitude.

Aplicou-se a técnica de andlise de similitude aos resultados da averiguagéo

posterior das evocagles. Especificamente para a presente pesquisa, estabeleceu-
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se, um procedimento que consistiu em calcular os indices de similitude entre os
proprios elementos do quadro de quatro casas, que haviam sido mais
frequentemente evocados — e nao entre categorias construidas a partir de todos os
termos, como recomendado por S& e Oliveira (2001), dai resultando uma “arvore
maxima”, que sintetiza graficamente o conjunto das conexdes existentes entre tais
elementos.

As etapas percorridas a fim de alcancar tal proposta, apos a obtengdo do
quadro de quatro casas, foram: célculo da co-ocorréncia das palavras expressas
pelo quadro, calculo do indice de similitude e montagem da arvore maxima.

A fim de se calcular a co-ocorréncia das palavras centrais e periféricas,
aquelas que apareceram no quadro geral de quatro casas, foi preciso retornar ao
corpus das evocacdes fornecidas por cada pessoa. Das cinco palavras ditadas por
cada sujeito, portanto, foi verificada a co-ocorréncia dos termos. Nesta etapa, o
namero de sujeitos considerados foram aqueles que, ao menos, evocaram duas ou
mais das palavras que apareceram no quadro de quatro casas, visto que uma
relacdo de conexidade somente pode existir entre um e outro termo. Aqui ndo se
considerou a localizacdo das palavras, ou seja, se ela foi evocada em primeiro,
segundo, terceiro, quarto ou quinto lugar, mas, sim, se foram citadas, simplesmente
a proposta, assim, estd associada a ideia de que os termos fornecidos pelos
sujeitos, em associacao livre, guardam relacdo entre si, logo se encontram em
conexidade espontanea.

Computadas todas as co-ocorréncias possiveis, procedeu-se ao calculo de
similitude existente entre as palavras, ou seja, 0 niumero de co-ocorréncias pelo
ndamero de sujeitos envolvidos (MOLINER, 1994 apud MOREIRA, 2016). Feito os
calculos, a arvore maxima foi montada. O ponto de partida para a construcado da
mesma sao as ligacbes mais fortes, ou seja, os maiores indices de similitude.
Atraveés desta identificacdo € possivel tracar graficamente a arvore, unindo palavra a
palavra, até que todos os termos estejam nela representados, € preciso ainda
observar que uma arvore maxima nao forma ciclos.

A Teoria do Ndcleo Central (ABRIC, 2000; SA, 2002) associada & abordagem
estrutural das RS foi utilizada como base tedrica para a compreensdao e
interpretacdo dos dados resultantes das evocacdes livres de palavra.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 Descricao do perfil do grupo estudado

Os participantes desta pesquisa foram 180 pessoas vivendo com HIV em
acompanhamento terapéutico nos SAE escolhidos para a realizacdo deste estudo.
Nesta secdo faz-se a apresentacdo dos dados referentes aos perfis
sociodemogréfico e clinico de todo o grupo estudado, independente do local em que

eram atendidos.

4.1.1 Caracterizacao do perfil sociodemografico

Nesta parte sdo apresentados os resultados das variaveis sociodemograficas
que caracterizam o perfil dos participantes neste contexto. Os dados séo

apresentados em tabelas, a seguir.

Tabela 1 — Distribuicdo dos participantes do estudo, pela variavel sexo. Rio de
Janeiro/RJ, 2018.

Sexo f %

Masculino 147 81,7
Feminino 33 18,3
Total 180 100,0

No que se refere a variavel sexo, observou-se um predominio de participantes
do sexo masculino, com 147 individuos, correspondendo a 81,7% do total de
entrevistados, e apenas 33 mulheres, que correspondem a 18,3%.

Como percebido, esse percentual elevado de caso de aids em homens,

reflete o mesmo panorama do inicio da epidemia, assim como o atual, quando o
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maior numero de casos era em homens. Desde 1980 até junho de 2015 foram
registrados, no Brasil, 519.183 (65,0%) casos em homens e 278.960 (35,0%) em
mulheres. Simultaneamente, o numero de casos de aids em homens vem
apresentando um aumento, a0 mesmo tempo que o nimero de casos em mulheres

vem reduzindo, ambos nos ultimos dez anos (BRASIL, 2015).

Tabela 2 — Distribuicdo dos participantes do estudo, pelo nivel de escolaridade. Rio
de Janeiro/RJ, 2018

Nivel de escolaridade f %

Ensino médio completo ou superior incompleto 80 44,4
Ensino superior completo 30 16,7
Especializacdo completa ou pés—graduacao 29 16,2
Fundamental completo ou médio incompleto 23 12,7
N&o estudou ou fundamental incompleto 18 10
Total 180 100,0

Em relacéo a escolaridade, observa-se que a maioria dos participantes possui
ensino médio completo ou superior incompleto com 44,4%, seguido do ensino
superior completo com 16,7%, e da especializacdo completa ou pés-graduacdo com
16,2%, respectivamente. Constata-se, também, que um pequeno grupo com 10%
informou n&o ter estudado ou ter o nivel fundamental incompleto, assim como 12,7%
dos participantes declararam possuir ensino fundamental completo ou médio

incompleto.
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Tabela 3 — Distribuicdo dos participantes do estudo, pela faixa etaria. Rio de
Janeiro/RJ, 2018

Faixa etaria f %

18 a 28 anos 19 10,6
29 a 39 anos 58 32,2
40 a 50 anos 59 32,8
51 a 61 anos 35 19,4
62 anos ou mais 9 5,0
Total 180 100,0

Na distribuicdo dos participantes estudados por faixa etaria, observa-se que a
faixa etaria predominante é 40 a 50 anos, representando 32,8% dos participantes,
seguida, respectivamente, dos participantes com idade entre 29 a 39 anos, com
32,2% e entre 51 a 61 anos, com 19,4%. A frequéncia de idades a partir de 62 anos
foi a menos expressiva, representando 5,0%. Tais dados confirmam que, a maior
concentracdo de casos de aids se encontra na faixa etaria entre 29 a 50 anos no
presente estudo, incluindo neste intervalo a faixa etaria de 29 a 35 anos que mais se
destaca nos dados epidemioldgicos recentes no Brasil (BRASIL, 2015a).

Tabela 4 — Distribuicdo dos participantes do estudo, pela situacdo de emprego. Rio
de Janeiro/RJ, 2018

Situacao de emprego f %

Empregado/trabalhando 129 71,7
Desempregado 27 15,0
Aposentado 24 133
Total 180 100,0

Ja& na distribuicdo de participantes estudados referente a situacdo de
emprego, evidenciamos que a maioria dos participantes estava empregada ou

estava trabalhando, correspondendo a 71,7%, representando mais de 50% do
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grupo. O estudo de Ferreira, Oliveira e Paniago (2012) mostrou que os clientes que
trabalhavam obtiveram as melhores pontuacbes em todos os dominios da QV,

exceto no de espiritualidade, crengas e religido.

Tabela 5 — Distribuicdo dos participantes do estudo, pelo tipo de ocupacédo. Rio de
Janeiro/RJ, 2018

Ocupacao f %

Técnico manual 63 35,0
Técnico ndo manual 31 17,2
Outros 20 11,1
Administrativo 19 10,5
Desempregado 17 9,5
Aposentado 15 8,3
Profissionais da saude 8 4,5
N&o responderam 7 3,9
Total 180 100,0

Em relacdo a ocupacdo do entrevistado, uma grande parcela dos
participantes, cerca de 35% relatou trabalhar como técnico manual e 17,2% como
técnico ndo manual. O menor grupo com ocupacao foi o de profissionais da saude,
correspondendo a 4,5%. Do total dos participantes, 9,5% relataram estar
desempregados e 8,3% declararam estar aposentados. Na categoria “técnico
manual’ estdo inseridas, entre outras, as ocupacdes de artesdo, cabeleireiro,
maquiador, vendedor, auxiliar de servi¢cos gerais, do lar e empregada doméstica. A
maioria dos participantes inseridos nesta categoria tem a ocupacéo de cabeleireiro e
maquiador. A categoria “técnico ndo manual” agrega ocupacdes do tipo professor,
produtor de eventos, porteiro, turismo e hotelaria. A ocupacgéo de professor foi a que
obteve o maior destaque entre as ocupacdes da categoria “técnico ndo manual”,

abrangendo a maioria dos participantes desta categoria.
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Tabela 6 — Distribuicdo dos participantes do estudo, em relacdo ao estado marital.
Rio de Janeiro/RJ, 2018

Estado marital f %

Solteiro/Nao possui namorado ou companheiro fixo 91 50,6
Casado/Vive com companheiro/Unido estavel 54 30,0
Possui companheiro fixo, mas néo vive com ele 35 194
Total 180 100,0

No que diz respeito ao estado marital, identificou-se que 50,6% dos
participantes ndo possuem namorado ou companheiro fixo. Tal resultado comprova
o estudo de Ferreira, Oliveira e Paniago (2012), no qual a maioria dos participantes
estava solteira, porém os participantes casados foram 0s que apresentaram as
maiores médias no Instrumento de avaliacdo da qualidade de vida para pessoas
com HIV/aids, desenvolvido pela Organizacdo Mundial da Saude (WHOQOL-HIV).
Os individuos que possuiam parceiro obtiveram um impacto positivo na sua QV, pois
o parceiro € uma fonte de suporte emocional para as pessoas que vivem com HIV.
Este apoio se faz presente em diferentes situagcfes, como auxilio nos cuidados e nas
atividades diarias, incentivo para a continuidade do tratamento e acompanhamento
as consultas (REIS et al., 2011).

Tabela 7 — Distribuicdo dos participantes do estudo, em relagdo aos grupos sociais
com os quais residem. Rio de Janeiro/RJ, 2018

Pessoas com as quais residem f %

Familia 107 59,5
Sozinho 62 344
Amigos 11 6,1
Total 180 100,0

Verifica-se que a maioria dos participantes, correspondendo a 59,4%, moram
com a familia. Entre os demais, 34,4% moram sozinhos e 6,1% moram com O0sS

amigos. Tais resultados corroboram os dados do estudo de Costa (2012), no qual
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82,4% dos participantes moram com a familia, 14,5% moram sozinhos e 3,1% com
0s amigos. A rede familiar € imprescindivel no cuidado a salude da pessoa que vive
com HIV, principalmente na adesdo a TARV, que exige mudangas na rotina e nos
hébitos de todos os envolvidos (SILVA; TAVARES, 2015).

Tabela 8 — Distribuicdo dos participantes do estudo, em relacéo a renda pessoal. Rio
de Janeiro/RJ, 2018

Renda" f %

+3 salarios 53 294
1 a 2 salarios 51 28,3
2 a 3 salérios 36 20,0
até 1 salério 16 8,9
sem renda 14 7,8
N&o responderam 10 5,6
Total 180 100,0

(*) Referéncia 1 salario minimo nacional a época da coleta de dados em 2016.

Quanto a distribuicdo dos participantes em funcéao da renda pessoal, observa-
se na Tabela 8 que a maioria disp8e de algum recurso financeiro préprio, sendo que
nesta situacao destacam-se 29,4% das pessoas que vivem com HIV que possuem
mais de trés salarios minimos, seguidos de 28,3% que tém renda entre 1 a 3
salarios minimos. No grupo estudado, 7,8% afirmam que ndo possuem renda
pessoal.

O resultado mostra que a maior parte das pessoas vivendo com HIV tém uma
fonte de renda pessoal o que contribui para equilibrar parte dos fatores presentes
nos dominios de QV.

De acordo com o estudo de Ferreira, Oliveira e Paniago (2012), o orcamento
financeiro influencia na QV, estando relacionado aos dominios fisico, psicoldgico e
nivel de independéncia do WHOQOL-HIV. Os individuos que possuiam renda de 3,1
a 4 salarios-minimos obtiveram os melhores escores em todos os dominios, a

excecdo do dominio espiritualidade, crencas e religido.
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Tabela 9 — Distribuicdo dos participantes do estudo, em relacdo a espiritualidade e

vinculo com a religido. Rio de Janeiro/RJ, 2018

Religido f %

Catolica 58 32,2
Cré em Deus, mas nao possui religiao 42 233
Evangélica 33 183
Kardecista/espirita/candomblé/umbanda 32 17,8
N&o cré em Deus 10 5,6
Budista 3 1,7
N&o responderam 2 1,1
Total 180 100,0

Em relacdo a distribuicdo dos participantes e no que diz respeito a
espiritualidade e vinculo com a religido, verifica-se que 32,2% declararam-se
catélicos e 23,3% que creem em Deus, mas ndo possuem religido. A segunda
religido com maior numero de adeptos foi a religido evangélica, com 18,4% dos
participantes. A umbanda ou candomblé foi mencionada por 9,5% e as
kardecistas/espiritas por 8,4% dos participantes.

Este resultado guarda relacdo com o panorama da afiliacdo religiosa dos
brasileiros, em especial os que residem no municipio do Rio de Janeiro, onde a
maior parte se diz catélica ou se identificam mais com essa religido, apesar de haver
um crescimento na vinculagdo as religides evangélicas.

De acordo com os dados do IBGE (2010), o senso demografico evidencia um
crescimento na religido catolica de 64,6% e na evangélica de 22,2%. O mesmo
senso mostra que nas religibes espirita, umbanda e outras formas de manifesta¢ges
da religiosidade o aumento foi pouco expressivo.

A religiosidade e espiritualidade sé@o consideradas fontes de suporte social no
enfrentamento das doencas, principalmente as crbénicas, como a aids, podendo

contribuir para a melhora da QV das pessoas vivendo com HIV (MELO et al., 2015).
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4.1.1.2 Caracterizacao clinica e de praticas de saude

Na presente secdo, sdo apresentados os resultados de caracterizagdo do
grupo em relacédo as variaveis clinicas. A primeira a ser descrita é relacionada a
variavel orientacdo sexual.

Tabela 10 — Distribuicdo dos participantes do estudo, em relagdo a orientacao
sexual. Rio de Janeiro/RJ, 2018

Orientacao sexual f %

Homossexual 90 50,0
Heterossexual 63 35,0
Bissexual 17 9,4
Nao sei/ndo quero responder 10 5,6
Total 180 100,0

Em relacdo a orientacdo sexual, constatou-se que um importante quantitativo
dos participantes, 50%, afirmou ser homossexual. Tal achado reflete os dados do
atual Boletim epidemiolégico de aids, que apresenta a maioria dos casos novos de
HIV no Brasil concentrada em homossexuais (BRASIL, 2015a). Destaca-se que uma
pequena parcela da amostra do estudo, 5,6%, ndo quis se manifestar quanto a sua

orientacao sexual.
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Tabela 11 — Distribuicdo dos participantes do estudo, em relacdo a forma de
infeccdo. Rio de Janeiro/RJ, 2018

Forma de infeccéo f %

Sexo com homem 126 70,0
Sexo com mulher 25 139
Sanguinea 13 7.2
N&o sabe/néo lembra 9 50
Outras (vertical, estupro, espiritualmente) 4 23
N&o responderam 3 16
Total 180 100,0

Quanto ao modo de exposicdo ao HIV, a maior parte dos participantes 83,9%
declarou que adquiriu o virus por via sexual. Destes, 70% afirmaram que adquiriram
0 virus através de sexo com homem e 13,9% pelo sexo com mulher. Este achado é
similar ao encontrado no estudo de Costa (2012), no qual 97% dos entrevistados
declararam que adquiriram o virus através de relacdo sexual, sendo 67,2% através
de sexo com homem e 29,8% de sexo com mulher. A via sanguinea foi muito pouco
expressiva, sendo que foi declarada por 7,6% dos participantes.

Os resultados do presente estudo corroboram, ainda, o0 Boletim
Epidemiolégico de HIV/aids, o qual apresenta que os homens que fazem sexo com
homens constituem uma das populagbes-chave que correspondem a maior parte de
casos novos do HIV no Brasil (BRASIL, 2015). Tal proposi¢céo pode ser considerada,

ja que a maior parte dos participantes do presente estudo € do sexo masculino.
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Tabela 12 — Distribuicdo dos participantes do estudo, pelo tempo de diagnéstico. Rio
de Janeiro/RJ, 2018

Diagnéstico em anos f %

1l anoalanoe 1l meses 12 6,7
2 anos a 5 anos e 11 meses 48 26,7
6 anos a 9 anos e 11 meses 34 18,9
10 anos a 13 anos e 11 meses 29 16,1
14 anos a 17 anos e 11 meses 21 117
= >18 anos 35 19,4
N&o responderam 1 0,5
Total 180 100,0

Em relacdo ao tempo de diagnéstico da infeccéo, a tabela 11 mostra que h&a
um resultado diversificado no grupo estudado, na medida em que varia de um ano a
mais de 18 anos. Os dados evidenciam que apenas 6,7% das pessoas que vivem
com HIV conhecem seu diagndstico entre 1 e 23 meses e que as demais pessoas,
gue correspondem a 168, conhecem a partir de 24 meses. Observa-se que a maioria
conhece seu diagnostico entre 24 e 71 meses, ou seja, entre 2 anos e 5,9 anos,
correspondendo a 26,7% individuos. O outro segmento mais frequente, ou seja, com
19,4% individuos, corresponde ao grupo que tem conhecimento do diagndstico
acima de 216 meses, que corresponde a um tempo superior a 18 anos. Cabe
destacar que o tempo de diagndstico é importante para a fase de tratamento e ajuda
a diminuir o indice de adoecimento e morte.

No estudo de Costa e Oliveira (2013), realizado com 131 pessoas vivendo
com HIV, maiores de 18 anos, o tempo de diagndstico de soropositividade ao HIV
variou entre o0 minimo de menos de 2 meses e 0 maximo de 28 anos, com média de
7,4 anos, tendo 80,9% dos sujeitos tempo igual ou maior a 2 anos de diagnadstico.
Em um grupo com 150 pessoas vivendo com HIV, Soares et al (2015), identificaram
que 35% do grupo havia descoberto a infeccdo ha mais de 10 anos e 86,4% tinham
entre 20 a 50 anos quando receberam o resultado.

Medeiros, Silva e Saldanha (2013), observaram em seu estudo que houve

grande variabilidade no tempo de diagnostico a semelhanca do presente estudo.
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Constataram que a média dessa variavel foi de 6,2 anos, variando de um ano até 28
anos. Os autores destacam que este resultado reflete 0 aumento na expectativa de
vida dos participantes podendo ser associado ao uso da terapia antirretroviral
mencionada pela maioria das pessoas do estudo.

Tabela 13 — Distribuicdo dos participantes do estudo, pelo uso ou ndo da TARV. Rio
de Janeiro/RJ, 2018

Uso do TARV f %

Sim 172 95,6
Nao 8 4,4
Total 180 100,0

A tabela 13 evidencia que, em relacdo ao uso de TARV, quase a totalidade,
ou seja, 95,6% participantes afirmaram fazer uso de medicacao antirretroviral. O
quantitativo de pessoas que informaram nao fazer uso de TARV, cerca de 4,4%,
configura um dado importante, pois o aumento da sobrevida também esta ligado ao
uso de TARV.

Cabe ressaltar, que a indicac&o vigente, prioriza iniciar 0 quanto antes o uso
de TARV apos a confirmacédo do diagndstico, independente da contagem de CD4,
na perspectiva de reducdo da transmissibilidade do HIV (BRASIL, 2013).

O estudo de Galvao et al. (2014) apresenta resultado semelhante a este haja
vista que de um total de 45 participantes com HIV, seis ndo estavam em uso dos
antirretrovirais devido a desisténcia do tratamento terapéutico ou por ndo adequacgao
ao uso dos medicamentos e 39 pessoas mantinham-se em tratamento com o
antirretroviral. Foi observado nesse estudo uma correlacdo entre a adeséo a terapia
medicamentosa com avaliag&o positiva da QV, destacando a importancia do uso dos
medicamentos e seus beneficios na percepcao sobre a QV.

Outros estudos como o de Oliveira e Costa (2013) e de Soares et al. (2015),
com diferentes grupos sociais e em diferentes momentos, também obtiveram
resultado no qual a maioria dos participantes faziam uso da TARV. Esses dados
revelam que as pessoas vivendo com HIV tém buscado este tipo de tratamento,

ainda que a adesao a ele nem sempre se da de forma plena.
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E importante destacar que a TARV trouxe beneficios para as pessoas vivendo
com HIV, promovendo a alteracdo no percurso da doenca, dando mais qualidade de
vida a elas apos o diagndstico, pois puderam realizar o tratamento na combinacao
de véarios medicamentos associados com seu conceito HAART, ou seja, terapia
antirretroviral de alta eficacia, evitando o avanco da doenca (PASCHOAL et al.,
2014).

Tabela 14 — Distribuicdo dos participantes do estudo, pelo tempo de uso da TARV.
Rio de Janeiro/RJ, 2018

TARV em anos f %

lanoalanoe 1l meses 19 10,6
2 anos a 5 anos e 11 meses 53 29,4
6 anos a 9 anos e 11 meses 35 19,4
10 anos a 13 anos e 11 meses 25 13,9
14 anos a 17 anos e 11 meses 14 7,8
=> 18 anos 23 12,8
Né&o usa 8 4.4
N&o responderam 3 1,7
Total 180 100,0

Quanto ao uso da TARV, a Tabela 14 revela que o tempo de uso é
diversificado no grupo estudado, variando de alguns poucos meses até mais de 18
anos. Verifica-se que das pessoas que afirmaram fazer uso da medicacéo, isto €,
95,6% e cerca de 1,7% nao informaram qual o tempo de uso. Entre aqueles que
informaram, ou seja, 93,9%, cerca de 29,4% afirmaram fazer uso de 24 a 71 meses,
que corresponde ao periodo de 2 a 6 anos. Os que tém menos tempo de uso da
medicacéo, isto €, até 23 meses, que corresponde a um ano, onze meses € vinte e
nove dias, sao apenas 10,6% participantes.

No estudo de Hipdlito et al. (2017) com 100 pessoas vivendo com HIV, 74
afirmaram fazer uso de TARV, sendo que a maior parte (53%) usava por um periodo
de quatro anos. Em estudo com 131 pessoas que vivem com HIV, Costa e Oliveira

(2013) observaram que dos 77,1% que usavam a TARV o tempo médio de uso foi
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de 7,2 anos. No estudo de Bellini et al (2015), foi observada média semelhante a
esta com 40 mulheres portadoras do virus no interior paulista.

Resultado diferente dos anteriores mencionados foi encontrado por Okuno et
al. (2014) ao investigarem 201 pessoas idosos vivendo com HIV atendidos na
unidade ambulatorial de doencas infecto parasitarias da Unifesp. Os autores
verificaram que o tempo médio de uso da TARV neste grupo foi de 12 anos, tendo

variado de seis meses a trinta anos.

Tabela 15 — Distribuicdo dos participantes do estudo, em relacdo a ter ou nao

sintomas. Rio de Janeiro/RJ, 2018

Sintomas f %

Sem sintomas 169 93,9
Com sintomas 10 5,6
N&o respondeu 1 0,5
Total 180 100,0

Entre os participantes do estudo, 93,9% informaram que n&do apresentavam
sintomas e, apenas, 5,6%, afirmaram ter algum tipo de sintoma, que podem estar
relacionados a alguma doenca oportunista ou ao efeito colateral dos medicamentos.

A auséncia de sintomas ou de desconforto fisico tende a promover a
sensacao de bem-estar concorrendo para melhorar as condigbes de vida das
pessoas com reflexos na qualidade de vida (SAMPAIO, 2018).

Tabela 16 — Distribuicdo dos participantes do estudo quanto as alteracdes pelo uso
da TARV. Rio de Janeiro/RJ, 2018

Alteracfes da TARV f %

N&o tem ou teve alteracdes 92 51,1
1 ou 2 alteracdes 84 46,7
3 ou mais alteracdes 3 1,7
N&o responderam 1 0,5

Total 180 100,0
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Quanto as altera¢cdes provocadas pelo uso da TARV, a Tabela 16 mostra que
51,1% participantes afirmaram que ndo tém e nao tiveram alteracdes organicas pelo
uso de TARV e 46,7% disseram que apresentavam ou apresentaram de uma a 2
alteracgoes.

A literatura cientifica tem mostrado que as pesquisas com 0s medicamentos
antirretrovirais, para o combate ou controle do HIV, tém avancado tanto em relacéo
a associacdo de drogas, como no aprimoramento dos remédios. Observa-se
atualmente antirretrovirais que associam trés componentes, o que diminui o
quantitativo de comprimidos a ser administrado ao longo do dia, como também a
reducao de efeitos adversos. Essas evolucdes na terapia tém trazido beneficios para
0s seus usuarios refletido na qualidade de vida das pessoas que fazem uso dessa
terapia (SAMPAIO, 2018).

No estudo desenvolvido por Medeiros e Saldanha (2013) os participantes
informaram auséncia de sintomas ou desconfortos fisicos, gerando bem-estar e
proporcionando melhores resultados para a QV. Entre os que apresentavam
sintomas, alguns relacionados as doencas oportunistas ou aos efeitos colaterais dos
medicamentos, de acordo com o tempo de diagndstico, os autores afirmaram que

teve reflexos na qualidade de vida das pessoas do estudo.

Tabela 17 — Distribuicdo dos participantes do estudo em relacdo a autopercepc¢ao de

estarem doentes ou ndo. Rio de Janeiro/RJ, 2018

Considera-se doente f %

Nao 152 84,5
Sim 26 14,5
N&o responderam 2 1,0
Total 180 100,0

A Tabela 17 mostra que 84,4% dos participantes ndo se percebem doentes e
14,4% se consideram doentes. Apenas dois (1,0%) participantes nao se
manifestaram em relagéo a essa questao.

O tratamento com TARV atualmente pode deixar o paciente com uma carga

viral indetectavel. A ingestdo dos comprimidos diariamente na maioria dos casos néo



64

apresenta nenhum efeito colateral, por esse motivo 0s pacientes podem nao se
perceber doentes. Além disso, muitos mudam os habitos a partir da descoberta do
HIV e passam a se cuidar mais, a fim de alcancar uma vida mais saudavel e com

qualidade.

Tabela 18 — Distribuicdo dos participantes do estudo quanto a autoavaliacdo do
estado de saude. Rio de Janeiro/RJ, 2018

Autoavaliacdo da saude f %

Boa e muito boa 154 85,6
Nem ruim nem boa 20 11,1
Muito ruim e ruim 6 3,3
Total 180 100,0

Verifica-se que na Tabela 18, que 85,6% consideraram a sua saude boa e
muito boa, e 11,1% posicionaram-se numa avaliacdo mediana, ou seja,
consideraram-na nem ruim nem boa. A avaliacdo mais negativa da saude, isto €,
ruim ou muito ruim, foi considerada por 3,3%.

Costa e Oliveira (2013), Catunda, Seidl e Lemétayle (2016) e Hipdlito et al.
(2017) evidenciaram em seus estudos resultados semelhantes em relacdo a
autoavaliacdo da saude por parte das pessoas vivendo com HIV. Observa-se
também nesses mesmos estudos que a avaliagdo positiva da saude esta
diretamente associada a percepcao positiva da qualidade de vida entre as pessoas
que vivem com HIV.

A autoavaliacdo positiva da saude por parte da maioria dos participantes, ou
seja, consideram-na como boa ou muito boa, deve estar associada com a auséncia
de sintomas, conforme evidenciado na Tabela 15, como também em relacdo a
percepcdo que os participantes tém de ndo se sentirem doentes, de acordo com o
resultado da Tabela 17. Este resultado faz supor que, neste grupo, ter saude
significa ndo ter doenca ou qualquer sintoma inespecifico. Portanto, ha que se
destacar que esse conjunto de elementos se constituiu em fator preponderante para

a QV do grupo.
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4.2 Representacao social da qualidade de vida

4.2.1 Representacao social da qualidade de vida do grupo geral atendido nos
SAE

Os conteudos que compdem a representacdo social da QV das pessoas
vivendo com HIV, assim como a organizagao destes, serdo apresentados e descritos
nesta secédo, de acordo com os pressupostos da TNC.

Quanto ao produto das evocacdes livres, o software utilizado no tratamento
dos dados identificou no corpus 800 palavras ou expressdes evocadas, sendo 127
diferentes. Para processar o conteudo, foi necesséario previamente estabelecer a
frequéncia minima de palavras, sendo definida em 14, havendo a exclusdo dos
termos que foram evocados abaixo desta frequéncia; e calcular a frequéncia média
de evocacao, que correspondeu a 28. Além disso, foi necesséria a definicdo, pelo
programa, da média das ordens médias de evocacdo (OME), que correspondeu a
2,83, sendo ajustada para 2,8. A partir dos parametros anteriormente definidos e
com o0 apoio do software EVOC, foi elaborado o Quadro de Quatro Casas

apresentado a seguir:
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Quadro 2 - Quadro de Quatro Casas ao termo indutor “Qualidade de vida” para

pessoas vivendo com HIV. Rio de Janeiro, 2018 (n=180)

<28 22,8
Freq. Termo evocado Freq. OME Termo evocado Freq. OME
Med.
boa-alimentacéo 55 2,655 | atividade-fisica 60 3,050
saude 48 2,521 | lazer 39 3,128
228 | boa 39 1,795
cuidados-saude 32 2,375
viver-bem 27 2,333 | alegria 22 3,227
trabalho 26 2,385 | familia 22 3,091
medicacdes 23 2,174 | estado-psicolégico 20 3,150
<28 | ruim 18 1,944 | dormir-bem 16 3,875
tratamento 17 2,588 | solidariedade 15 3,533
vida-normal 17 2,353 | prevencédo 14 3,429

Fonte: A autora, 2018.

Com base na hipdtese da Teoria do Ndcleo Central (ABRIC, 2000; SA, 2002),
os elementos localizados no quadrante superior esquerdo referem-se ao provavel
nacleo central da representacdo, pois este apresenta as palavras evocadas com
maior frequéncia e as mais prontamente evocadas. O contetdo do nudcleo é
composto por elementos estaveis, que ndo variam em funcdo do contexto imediato
(ABRIC, 2003). De acordo com Abric (2003b) e Sa (2002), nem todos os elementos
presentes neste quadrante sdo centrais, porém o nucleo central da representacao
encontra-se neste quadrante.

Os elementos que constituem o provavel nucleo central da representacéo,
considerados importantes na estrutura das RS, sdo: boa-alimentacéo, saude, boa e
cuidados-saude. Todos expressam significados positivos, sendo que as palavras
boa e boa-alimentagcdo se referem a uma dimenséo avaliativa, portanto de carater
normativo, cuidados-salde uma dimensao relacionada a préatica do cuidado, sendo,
portanto, de natureza funcional. A palavra saude parece, a principio, um elemento
hibrido, que se apresenta ora normativo, ora funcional.

Conforme pontuado, o nucleo central € formado por elementos normativos e
funcionais. Assim, no quadrante superior esquerdo das representacdes conforme

apresentado, o elemento cuidados-saude é funcional, uma vez que possui finalidade
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operatoria, relacionado as praticas sociais. Os elementos boa, boa-alimentacédo e
salude sdo normativos, visto que estéo relacionados ao sistema de valores do grupo
social estudado, estabelecendo as tomadas de posi¢cao e o julgamento frente a um
objeto (ABRIC, 2003). Além disso, indicam uma dimensdo pragmatica presente nos
termos cuidados-saude, saude e, também, uma dimensao avaliativa, presente em
boa e boa-alimentacéo

O termo mais frequente, ou seja, o0 mais evocado pelos participantes, foi boa-
alimentagéo, apresentando frequéncia de 55. Concomitantemente, foi o termo que
apresentou a maior OME, que foi 2,655, indicando que foi o elemento nado téao
prontamente evocado entre 0os demais que compdem o nucleo central. Tal resultado
confirma a importancia dada pelos participantes a alimentacdo saudavel no ambito
da QV destes.

Nesse tocante, o termo boa-alimentacdo abrange as seguintes palavras e
expressdes no dicionario de padronizacao: alimentar-bem, boa-alimentacao, comer-
bem, alimentagdo-saudavel, manter-alimentacdo-adequada, melhor-alimentacgéo, se-
alimentar-bem, alimentacéo, alimentagcdo-adequada, cuidar-da-alimentacao, dobro-
alimentacdo, comida-saudavel, frutas-verduras-peixe-frango, disciplina-alimentar,
agua, produtos-naturais. As palavras e expressdes que constituem o contexto
semantico do termo acima revelam a importancia dada pelos participantes a
preocupac¢ao sobre um padréo alimentar adequado no seu cotidiano.

A alimentacdo saudavel € destacada pelo Ministério da Saude do Brasil
(BRASIL, 2006a), sendo que o contexto semantico referente a boa-alimentacéo esta
inserido nos dez passos para melhorar a QV das pessoas que vivem com HIV, os
quais incluem: o estimulo ao consumo de frutas, legumes e verduras diariamente; a
inclusédo nas refei¢cdes diarias de alimentos ricos em proteinas por serem essenciais
para a manutencdo da salde destas pessoas; o incentivo ao consumo de ao menos
dois litros de agua diariamente; e tornar a alimentacdo um momento de satisfagéo,
preferencialmente ao ser realizada na companhia de amigos ou familiares.

Dessa forma, uma alimentacdo saudavel contribui para melhorar a QV das
pessoas que vivem com HIV, devido ao estimulo para o aumento dos linfocitos T
CD4, melhorar a absorgao intestinal, diminuindo os agravos decorrentes da diarreia
e, também, da sindrome da lipodistrofia. Além disso, a preocupagdo com a
alimentacdo é importante devido a interacdo dos ARV com alguns alimentos,

exigindo recomendacdes especificas que devem ser seguidas (BRASIL, 2006b).
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No estudo de Meirelles et al. (2010), foi descrito que o cuidado de salde esta
relacionado ao cuidar da alimentacdo, visto que uma alimentacdo saudavel incide
diretamente no cuidado e tratamento, sendo essencial para os individuos terem ou
melhorarem a sua QV. Além disso, foi destacado que os clientes se preocupam com
habitos de vida mais saudaveis, através de mudancas de comportamentos, atitudes
e estilo de vida, associado a utilizacdo adequada dos ARV, visando a um cuidado
para se viver melhor com o virus.

O elemento mais prontamente evocado, ou seja, lembrado primeiramente
com mais espontaneidade pelos participantes, foi boa, apresentando, portanto, a
menor OME, que foi 1,795. Tal termo indica uma avaliacdo positiva da QV pelos
participantes. Este achado corrobora os estudos de Medeiros, Silva e Saldanha
(2013) e de Oliveira Filho et al. (2014), nos quais 0s entrevistados, pessoas vivendo
com HIV, avaliaram a sua QV como positiva.

O termo boa contempla o0s contextos semanticos: maravilhoso, boa,
tranquilidade, tranquila, bom, coisa-boa, excelente, ndo-é-complicado, nao-é-dificil,
nao-se-preocupa, 6tima, prazerosa, satisfacdo, satisfatéria, maravilhosamente-bem.
Isso pode indicar que a QV para os participantes é aceitavel.

O termo saude foi o segundo mais frequente entre os participantes,
apresentando frequéncia 48. O termo abrange ideias como: saude, boa-saude, bem-
estar, se sentir bem, salde-controlada, sem-sintomas, sem-vicios. A presenca deste
elemento indica que, para os participantes, viver com o HIV nédo significa estar
doente, sendo, portanto, a QV destes avaliada como boa e manifestada pela sua
salude e os aspectos que a cercam, como bem-estar e auséncia de sintomas e
doencas oportunistas.

O conceito de saude ja amplamente discutido em diversos estudos, ao longo
dos anos passou entdo, a ser mais um valor da comunidade que do individuo.
Portanto, € um direito fundamental da pessoa humana, uma condicdo em que 0
individuo consegue viver bem em sociedade, na qual tenha momentos de lazer e de
distracdo, traduzindo-se na alegria de viver, no bem-estar fisico, psiquico e
econbmico do individuo, relacionado a sua familia e ao meio em que vive.
(GOUVEIA, 1960 appud MEDICINA TROPICAL, 2009).

Assim, 0 que 0 expressa € o comportamento ajustado do individuo dentro da
comunidade, é a aceitacdo e o exercicio corretos dos padrbes de vida adotados por

esta, para as pessoas que vivem com HIV este termo mostrou-se bastante



69

significativo, por se tratar de uma doenca cronica que envolve mudancas que
proporcionem um bem-estar em varias dimensdes.

A expressdo cuidados-salude foi a segunda palavra mais prontamente
evocada, apresentando OME de 2,375. A presenca desta palavra no possivel nacleo
central parece demonstrar a conscientizacdo dos entrevistados quanto a importancia
dos cuidados de saude no cotidiano das pessoas que vivem com HIV, evidenciada
pelo elemento boa-alimentacdo, que expressa uma dimensdo do cuidado fisico-
corporal e que € um componente essencial para a manutencdo da saude, entre
outros que constam nos demais quadrantes do quadro.

Assim, a expressdo cuidados-salde abarca o0s contextos semanticos:
cuidado-com-saude, cuidados-com-a-saude, cuidar-bastante-da-saude, cuidar-da-
saude, cuidar-se, saber-se-cuidar, se-cuidar, boa-higiene, cuidar-do-corpo, cuidar-
se-mais, cuidado, cuidados, me-cuido-mais, cuidados-pessoais, cuidado-com-
carinho, dobro-de-cuidado, tratar-da-saude, atento-a-saude, cuidados-de-saude,
cuidados-com-saude, se-cuidar-mais, higiene, n&o-descuidar, respeito-ao-corpo
vacinas.

No estudo de Costa (2012), o termo cuidados com a saude, que abrange os
mesmos conteddos semanticos que cuidados-saude anteriormente mencionados,
estava presente na zona de contraste. No presente estudo, encontra-se no nucleo
central, Isto pode sugerir haver uma migracdo deste elemento para o nucleo central,
definindo a homogeneidade do grupo e evidenciando a importancia deste elemento
para os participantes na composicdo da RS da QV.

No sistema periférico, avaliando-se a primeira periferia, o termo atividade-
fisica destaca-se pela alta frequéncia, 60, em relacdo aos demais das periferias,
apresentando a frequéncia mais elevada de todos os quadrantes que compdem o
quadro de quatro casas. A partir da analise de Pecora e Sa (2008), tal achado reflete
a possibilidade de o termo fazer parte do nucleo central, devido a elevada frequéncia
e, também, a afinidade com os elementos do possivel nucleo central. O termo
atividade-fisica e o elemento lazer sdo os mais importantes do sistema periférico.
Além disso, ambos reforcam o0s elementos presentes no quadrante superior
esquerdo, pois, além de serem positivos, estao relacionados aos cuidados de saude
no geral.

A atividade-fisica e o lazer sédo considerados pelos participantes elementos de

grande relevancia, o que parece sugerir que sdo essenciais para uma boa QV,
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sendo considerados cuidados de saude, especificamente, cuidado fisico-corporal e
cuidados de si, respectivamente. Este termo comporta os seguintes significados:
exercicio-fisico, fazer-esportes, pratica-de-esporte, exercicio, fazer-atividades-
fisicas, atividade-fisica, exercicio, exercicios, fazer-exercicios, exercitar, caminhada,
natacdo, fazer-caminhada, jogar-bola, fazer-musculacdo, malhar, bicicleta, esporte,
esportes, praticar-esporte, pratica-de-esporte, caminhada-longa-até-equilibrio, jogar-
bola-também-é-bom, atividades-fisicas, exercicios-fisicos, futebol, jogo-vélei.

O termo lazer inclui no seu contexto semantico as palavras: viajar-mais,
distrair, divertimento, fazer-o-que-gosta, passear, viajar, diversao, divertir, fazer-
lazer, se-divertir, me-divertir, viagem, viagens, praia, farra, curtir, descanso, passeio,
leitura, danca, teatro.

Na segunda periferia do sistema periférico, os elementos de maior destaque
foram alegria e familia devido as maiores frequéncias e as menores OME deste
quadrante. Todos 0s outros elementos deste quadrante possuem significados
positivos, como o estado-psicolégico, dormir-bem, a solidariedade e prevencéo,
reforcando assim a atitude positiva evidenciada frente a QV.

O termo alegria é representado pelo seguinte contexto semantico: felicidade,
ser-feliz, bom-humor, alegria, alegre, alto-astral, humor, sorrir, contente, feliz, feliz-
com-vida, fragilidade. A alegria € um dos elementos importantes, caracterizada
como estratégia de busca de uma mente saudavel, pois auxilia em diversos
aspectos psicolégicos, como a diminuicdo da depressdo e da ansiedade
(DOMINGUES et al, 2018).

O termo familia compreende o conjunto semantico: apoio-da-familia, apoio-
dos-familiares-préximos, atencao-familiar, bom-relacionamento-familiar, conflito-
familiar cumplicidade-com-familia, filhos, acolhimento-da-familia, afeto-da-familia,
ficar-com-familia, poder-ter-familia, familia. Portanto, indica a importancia do suporte
social familiar como elemento facilitador no cotidiano das pessoas vivendo com HIV
perante as dificuldades e facilidades da doenca.

O termo estado-psicoldgico engloba o suporte social e emocional que sao
significativos para pessoas que vivem com HIV, pois reduzem os impactos
psicolégicos com diminuicdo do estresse, bem como aumentam a aderéncia aos
programas de seguimento terapéutico (DOMINGUES, 2017).

No estudo de Medeiros, Silva e Saldanha (2013), o dominio que obteve a

melhor avaliac&o foi o psicolégico, mostrando o enfrentamento positivo das pessoas
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gue vivem com HIV diante das adversidades impostas, possivelmente originadas da
avaliacao positiva satisfatoria referente ao atendimento no servico de saude.

O termo dormir-bem tem a maior OME de todo o quadro de quatro casas da
RS em tela, indicando que foi o elemento mais tardiamente evocado pelos
participantes, ou seja, 0 menos importante para eles. Este elemento expressa uma
necessidade do corpo, sendo um cuidado que contribui para a promocao do bem-
estar e, consequentemente, para uma boa QV (DOMINGUES et al, 2018).

Os termos solidariedade e prevencao foram os elementos com as menores
frequéncias de todo o quadro de quatro casas da RS em tela, sendo menos
expressivos.

O termo solidariedade abrange o seguinte contexto semantico: ajuda, amor,
carinho, compreensdo, reunir-as-pessoas, apoio-da-familia-amigos, destilar-amor,
respeito, relacdo-social, interacdo-com-a-sociedade, pessoas-se-dao-bem, respeito-
ao-proximo, amor-ao-proximo, respeitar-o-préximo, participar-socialmente, amar,
amar-as-pessoas, gostar-dos-outros, gratiddo, unido. Este termo indica a
preocupacao dos entrevistados com o proximo e expressa uma visao de coletividade
através da vontade de ajudar o outro.

O termo prevencdo € pouco expressivo e apresenta a menor frequéncia de
todos os elementos que compdem a RS da QV. Apresentando a terceira maior
frequéncia do quadrante e a terceira maior OME.

O termo prevencdo sugere, além da preocupacdo com o0 outro, com O
parceiro, para nao transmitir o HIV e a preocupacéo com si proprio, a fim de evitar
doencas oportunistas e outras infeccbes sexualmente transmissiveis. Isto fica
evidente no contexto semantico do termo: cuidados-devidos-com-preservativos, ter-
protecdo-com-preservativo, camisinha, se-prevenir-com-camisinha, se-prevenir,
protecdo-no-sexo, prevencao, nao-passar-para-outros, cuidados-com-relacdes-
sexuais, cuidados-quando-se-machucar, medo-de-passar-a-doenga, nao-transmitir,
ter-relacdo-com-esposa-sem-prejudica-la, parceira-tomar-o-remédio, preocupacao-
com-parceira, preocupacgao-com-parceiro, preocupacgao-parceiro, falta-de-
prevencao, proteger-os-outros, preservativo, sexo-seguro, usar-preservativo, nao-
contaminar-outra-pessoa, evitar-doengas-oportunistas, precaucgao, vacinas.

A estratégia principal para o controle da transmissdo das infeccdes
sexualmente transmissiveis (IST) esta na prevencéo. No estudo de Domingues et al

(2018) é o elemento estruturador da RS de cuidado de saude. Esta pode ser
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observada tanto em praticas individuais, quanto em praticas institucionais. A
prevencdo na perspectiva institucional deve priorizar informacfes permanentes
dirigidas a populagdo em geral por meio de atividades educativas que objetivem
tanto mudancas das praticas sexuais quanto a adocao de medidas que enfatizem a
utilizacdo adequada de preservativo (BRASIL, 1999). No Brasil, desde o inicio das
politicas relativas a aids, a camisinha vem sendo a principal aposta no campo da
prevencao (PAIVA et al., 2003).

Segundo Kalichman (1993), a promocdo do uso da camisinha fez parte de
uma perspectiva ndo supressiva da prevencdo, que caracterizou a maioria das
respostas nacionais bem-sucedidas a epidemia de HIV, diferentemente de outros
contextos, nos quais a prevencéo foi estruturada pela ideia de abstinéncia sexual.

Segundo Camargo, Barbara e Bertoldo (2007), prevencdo € um termo
associado as praticas promovidas pelas campanhas nacionais e internacionais de
prevencdo para o controle da epidemia na populacdo. Nesse sentido, ja é possivel
antever que as atividades preventivas em aids parecem demandar continuidade ao
longo do tempo, para que este novo possa, entdo, ser incorporado como novas
praticas, entre elas, a ado¢do do comportamento preventivo (CARRADORE;
RIBEIRO, 2006).

Na zona de contraste estdo presentes os termos com baixa frequéncia e
baixa OME, ou seja, apesar de pouco frequentes foram mais prontamente evocados
pelos participantes, portanto, considerados importantes para 0S poucos que O0S
evocaram. Sao eles: trabalho, medicacdes, ruim, viver-bem, vida-normal, tratamento.

Os elementos trabalho e vida-normal expressam uma dimensao avaliativa, o
termo viver-bem apresenta uma dimensdo do cuidado e os termos medicacdes e
tratamento expressam dimensdo do cuidado mais especifico, ou seja,
medicamentoso, e, além disso, também podem estar ligados a adesédo, a autonomia,
a dependéncia e a mudanca de habitos de vida, que precisam de acgbes de
enfermagem que valorizem a subjetividade das pessoas que vivem com HIV.

A condicéo de viver bem e de ter uma vida normal expressam a naturalizacao
do cotidiano das pessoas que vivem com HIV, mesmo em presenca do virus e
eventualmente da aids, sendo ambas condi¢bes necessarias para a promoc¢do da
QV (DOMINGUES et al, 2018).

Ja o trabalho, segundo Laurell e Noriega (1989) apud Calvetti et al (2012), é o

meio pelo qual o individuo atribui significado e sentido a propria vida, assumindo
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uma funcdo estruturante na vida. Por isso, para pessoas que vivem com HIV
podemos perceber sua importancia, pois a impossibilidade de exercé-lo gera
mudancas significativas e afeta as funcdes sociais vinculadas aos papéis na
sociedade.

O termo ruim apresenta a quarta maior frequéncia da zona de contraste e
esta relacionado a um desempenho insatisfatério, que ndo possui e nem expressa
sentimentos bons, sendo algo negativo na promocao da QV. Assim, identificamos
essa avaliacdo no seu contexto semantico: ndo-e-boa, minima, nada-esta-bom, nao-
tem-qualidade-de-vida, ndo-tem-qualidade-de-vida-ideal, péssima, menor-que-para-
pessoa-normal, ndo-tem-qualidade, ndo-tem-vida-boa, reduzida, ruim, insatisfatéria,
menos, nao-feliz, ndo-tem, n&o-tenho-qualidade-de-vida, nenhuma, sem-rotina-
normal, zero, regular.

Serra et al (2013) em seu estudo, evidenciou varias representacées sobre a
aids, como: “doenca incuravel”, “fatal”, que pode levar a morte e impregnada de
discriminacdo e preconceito. Diante do diagnostico para HIV, ha um complexo de
sentimentos, como: medo, indiferenca, descrédito, negacdo, amargura, tristeza,
desespero, soliddo e panico. Em alguns casos, o impacto desse diagndstico e a
convivéncia com o HIV/aids sdo carregados de sentimentos negativos, onde o
desejo de morte se faz presente.

Assim, para os individuos que avaliam a condicao de viver com HIV/aids ruim,
essa percepcao de estar doente pode estar associada ao ndo uso de TARV, as
doencas oportunistas decorrentes do avango da doenca, a nao ter uma rotina de
vida normal igual a das outras pessoas e de experiéncias negativas vivenciadas
pelos mesmos.

Nesse contexto, o ruim representa uma dimensdo avaliativa, parecendo ser
um subgrupo, que possui este tipo de avaliacdo de sua QV. No nucleo central, no
entanto, todos os elementos reforcam a ideia de positividade que a maioria das
pessoas vivendo com HIV possuem em relacdo a percepcéo de sua QV. Isto esta
relacionado ao fato da maioria dos pacientes ndo se perceberem doentes devido ao
uso de TARV.

A identificagéo dos elementos tratamento e medicagdes na zona de contraste
trazem importantes implicagbes. Em um primeiro plano, traduz a possibilidade de
envolvimento no controle do agravo com a participacédo do setor de saude, tanto em

seu aspecto institucional quanto nas praticas profissionais, o que contribui para a
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convivéncia com a doenca (GOMES et al, 2011; SOUTO, 2008; COSTA et al, 2013;
CASTANHA et al, 2006).

O termo medicagOes representados pelo contexto seméantico compreende:
tomar-medicacao-corretamente, medicamento, remédios, tomar-medicacao-direito,
tomar-remédio-certo, diminuir-medicacdes, remeédios-para-resto-da-vida, ter-que-
tomar-remédio-todos-os-dias, tomar-remédios-direito, tratamento-com-medicamento,
tratamento-com-remédios, medicacdo-regular, medicagdo-correta, sucesso-na-
medicacdo, medicamento, tomar-medicacdo, tomar-medicamentos, tomar-
medicamento, tomar-os-medicamentos, remédio-de-graca, medicamentos, nunca-
faltar-medicamento, pegar-remédios, depender-do-remédio.

Em outro plano, consistem em elementos correspondentes a uma atitude
mais positiva diante da doenca, que, entre seus momentos iniciais, esteve
fortemente associada a sua caracteristica aguda e a ideia de morte (SOUTO, 2008;
COSTA et al, 2013). Reforca-se, com isso, a hipétese de uma mudanca represen-
tacional acerca do HIV/aids (GOMES et al, 2011; SOUTO,2008), que, no caso do
presente estudo, evidencia o fendbmeno para pessoas vivendo com uma doenca
cronica. Tal transicdo se daria, sobretudo, pelo afastamento da cognicdo morte dos
elementos organizadores dessas representacfes sociais, permitindo a introducéo de
outros com conotacgédo distinta, como medicacdes e tratamento, que passariam a
substituir o desfecho fatal imediato simbdlica e originalmente ligado a aids (COSTA
et al, 2013).

Segundo estudo de Silva et al (2014), a adesao ao tratamento das pessoas
que vivem com HIV/aids, apresenta uma posi¢ao importante na qualidade de vida,
principalmente por melhorar a imunidade, controlar a carga viral e retardar a
progressdo da doenca. Apesar dos beneficios, muitas pessoas ainda tém
dificuldades de adesdo, relacionadas nao apenas as repercussdes clinicas do
tratamento, mas pela dificuldade de acesso ao servico e, de acesso aos
medicamentos.

Assim, 0 mesmo estudo, sugere a necessidade de acompanhar a adesao a
TARV das pessoas que vivem com HIV/aids, partindo do entendimento de que a
adesdo é um processo continuo, que envolve a familia e, principalmente, o0s
profissionais de saude. E que, em algumas situacdes, a ndo adeséao € resultado do
abandono do paciente pelos familiares ou pelos préprios profissionais de saude
(SILVA et al, 2014).
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As relacdes de cuidado sdo moderadas através de atitudes e caracteristicas
exclusivamente humanas, por condicbes e acdes técnicas como a medicacao e
através dos momentos de interagdo promovidos por meio da comunicacao, dialogo e
conversa entre o ser cuidado e o ser cuidador, a empatia, que viabilizam as trocas
entre os seres de relacdo e de cuidado (BAGGIO et al, 2009).

J4 o termo tratamento para o0s participantes, na dimensdo do cuidado,
apresenta um contexto semantico mais abrangente, a seguir: rotina-de-frequéncia-
mensal-de-consulta, acompanhamento-médico, fazer-tratamento, tem-que-levar-a-
sério-tratamento, tratar, falar-com-médico, ir-ao-médico, seguir-orientacées-médicas,
medo-de-ndo-tratar, tratamento, tratamento-nao-falho, disciplina-no-tratamento, ir-
ao-médico, consulta, disciplina-na-consulta, tratamentos, fazer-exames.

Desde 1996, segundo a Lei n° 9.313/96, o governo brasileiro garante a
distribuicio de medicamentos antirretrovirais no ambito do Sistema Unico de Salde
(SUS). Quando a combinacdo dos ARV foi introduzida, os eventos adversos
estavam entre 0s motivos mais comuns para mudar ou interromper a terapia e para
nao adesdo da medicacdo. Atualmente, os eventos adversos estdo associados a
reacoes menos graves e mais toleraveis do que os regimes usados no passado
(COUTINHO et al, 2018). Dessa forma, podemos perceber que ao longo dos anos
houve uma mudanca sobre o estigma do tratamento, pois neste estudo podemos
perceber que se tornou um elemento transformador que possui influéncia na QV de
pessoas que vivem com HIV.

E importante ressaltar que, o fato da aids ndo ter manifestacdo Unica e
caracterizar-se pelo aparecimento de véarias doencas sucessivas e simultaneas,
além dos efeitos das TARV, faz-se necessaria pesquisas que contribuam para
adesdo ao tratamento. Assim como aprofundamento de estudos que envolvam a
pratica de profissionais e servicos especializados que atendam esta populacéo,
favorecendo o fortalecimento do vinculo da equipe de saude com o paciente.

O termo viver-bem apresenta a segunda maior frequéncia da zona de
contraste e esta relacionado a momentos prazerosos, que proporcionam bem-estar,
sendo importante para a promoc¢ao da QV. Isso fica evidenciado em seu contexto
semantico, que abarca as seguintes expressodes: aproveitar-a-vida, vida, viver-cada-
dia, viver-muito, curtir, curtir-a-vida, nao-se-privar-da-vida, vida-boa, viver-bem,
viver-numa-boa, viver-melhor, aproveitar-os-momentos, saber-viver, vivo-bem, estar-

bem, boa-vida, viver-com-qualidade, viver-intensamente, viver-proximo-ao-mar.
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Podemos perceber, que apesar dos medos e dificuldades de convivéncia com
alguns fatores estressores do dia a dia e da propria doenca, o desejo de viver e de
aproveitar a vida ainda sdo preservados, originando sentimentos de esperanca
(SERRA et al, 2013).

4.2.2 Anélise de similitude: uma outra aproximacdo com a centralidade da

representacdo social do grupo geral

Para a construcdo da matriz de similitude e, por conseguinte, da arvore
maxima, foram utilizados apenas os elementos que figuraram no quadro de quatro
casas com base na analise prévia com o auxilio do software EVOC 2005.
Consideram-se validos, nesta etapa, apenas os dados de participantes que
evocaram, ao menos, dois termos do referido quadro, sendo, deste modo, elaborada
a matriz de similitude, de acordo com a recomendacéo de Pecora (2007).

De acordo com Sa (1996, p.23): “a grande quantidade de lacos ou conexdes
gue um dado elemento mantenha com outros elementos da representacéo tem sido
frequentemente tomado como um segundo indicador, além da saliéncia, de sua
provavel participacao no ndcleo central”.

Assim, identificamos que o nimero de participantes € inferior (145) ao total
daqueles que participaram das evocacgfes (180 sujeitos). Isso porque cada um soé
pdde participar da analise de similitude caso tivesse evocado, no minimo, dois dos
elementos constantes do quadro geral de quatro casas, ja que isso se deve a co-
ocorréncia entre dois termos.

Portanto, foram colocadas no Excel todas as co-ocorréncias e suas

respectivas conexdes conforme apresentadas na Figura 1, a seguir:
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Figura 1 - Relacdo das co-ocorréncias e conexdes do termo indutor Qualidade de

Vida para pessoas que vivem com HIV. Rio de Janeiro, 2018 (n=145).
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SOLIDARIEDADE

Fonte: A autora, 2018

Conforme verificado, langamos a hipdtese de que, no presente caso, o termo
atividade fisica possa ser um elemento central, pois estabelece maior numero de
conexdes com as demais evocagoes.

Além disso, constata-se na Figura 1 trés blocos tematicos associados que
irradiam sentido a representacdo da qualidade de vida: boa alimentacédo, saude e
atividade fisica.

Dessa forma, a andlise da conexidade dos elementos evocados, sintetizada

na arvore maxima apresentada na Figura 2, que vem em apoio a essa hipotese:
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Figura 2 - Arvore méaxima de similitude das evocacdes das pessoas vivendo com
HIV ao termo indutor Qualidade de Vida. Rio de Janeiro, 2018 (n=145).
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Fonte: A autora, 2018

O termo atividade fisica, presente na primeira periferia do quadro de quatro
casas com alta frequéncia de evocacao, fez conexdes na arvore maxima, reforcando
a possibilidade de ser um elemento central na representacdo. Este termo
estabeleceu conexao com outros seis presentes na representacdo do grupo, sendo
gque manteve os maiores indices de similitude, por ordem de grandeza, com 0s
termos boa alimentacéao (0,19), lazer (0,11) e saude (0,11).

Este resultado reforca a proposicdo de que alguns elementos da primeira
periferia, em funcdo das altas frequéncias com que foram evocados, podem ser
considerados centrais.

No contexto semantico, atividade fisica comporta os seguintes significados:
exercicio, exercicios, fazer exercicios, exercitar, caminhada, natacdo, fazer
caminhada, jogar bola, fazer musculacdo, malhar, bicicleta, exercicio fisico, esporte,
esportes, praticar-esporte, pratica de esporte. Assim, apresenta uma elevada
frequéncia de conexdes na RS da QV, revelando a importancia da busca de um
corpo saudavel para a promoc¢éo da QV.

O termo boa alimentacéo, central no quadro de quatro casas, foi 0 segundo

termo em estabelecimento de conexdes, tendo realizado seis conexdes, sendo o
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maior indice de similitude (0,19) com o elemento atividade fisica. O terceiro termo
que se destaca pelo nimero de conexdes € o termo saude, também central no
quadro de quatro casas, fazendo seis ligagbes, também mantendo indice de
similitude elevado (0,11) com o termo atividade fisica.

A arvore de similitude n&do permite confirmar a centralidade, porém é
considerada um segundo indicador da provavel participacdo do nucleo central
(PECORA & SA, 2008).

Nesse sentido, no resultado precedente, os termos boa alimentagéo e saude,
ja supostamente centrais, reforcam a possibilidade da centralidade pela quantidade
de conexdes e fortes lacos estabelecidos com outros elementos. Quanto aos termos
atividade fisica e lazer, presentes na primeira periferia do quadro de quatro casas,
pode-se supor que sé o termo atividade fisica apresenta uma tendéncia em migrar
para o nucleo central.

Por outro lado, os termos boa (0,08) e cuidados saude (0,06), que sé&o
centrais no quadro de quatro casas, tem ligagdes com baixo indice de similitude, o
que os afastam da hipétese de serem elementos centrais da representacao social do
grupo.

Sendo assim, para pessoas que vivem com HIV, viver bem, ou seja, ter uma
boa QV, implica ter boa saude fisica e mental, com alegria, estado psicoldgico e
momentos reservados ao lazer, que proporcionam relaxamento para viver bem e
desenvolvendo atividades laborais, além de, especialmente ter habitos saudaveis,
como boa alimentacdo e a pratica de atividades fisicas. Tais critérios relacionados
ao viver bem estéo inseridos no contexto dos cuidados de saude necessarios para a
manutencdo da saude, que repercutem em uma QV adequada, conforme pontua
Domingues (2017).

Observa-se que no contexto da qualidade de vida os elementos que a
compde sao variados e mostram uma pluralidade de subitens que podem compor
esse constructo, variando desde representacbes concretas (boa alimentacgao,
atividade fisica) a abstratas (saude). Compreender essa complexidade é uma
necessidade crescente dos profissionais de saude, em especial a equipe de
enfermagem, devido a suas fun¢bes de cuidador e educador em saude; e também
de criador e usuério de tecnologias para intervencfes na qualidade de vida das

pessoas que vivem com HIV/aids (JESUS et al, 2017).
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Assim, o conjunto dos elementos que compdem o possivel nacleo central
parece refletir a conscientizacdo dos participantes em relacdo a importancia da
adocdo de praticas de saude para a promocdo do cuidado de saude, o que
demonstra, ainda, uma preocupag¢ao com o autocuidado.

Apos o detalhamento da configuracéo estrutural das RS da QV, necessario se
faz proceder a comparacdo destes conteudos e estruturas representacionais, bem
como suas construgdes psicossociais, de forma a apontar as relacdes estabelecidas

entre os grupos estudados.

4.2.3 Semelhancas e diferencas na estrutura das Representacfes sociais da

qualidade de vida entre os diferentes grupos de pessoas vivendo com HIV

Semelhante a andlise do grupo composto de todos os participantes do estudo,
0s contetdos semanticos que compdem a RS da qualidade de vida das pessoas
vivendo com HIV, assim como sua organizacao, serdo apresentados nesta secao.
No entanto, iremos apresentar a descricdo da RS por grupos, divididos pelos
cenarios do estudo.

No grupo do SAE de Copacabana, foram analisadas as evocac¢des de 60
participantes atendidos no SAE. Quanto ao produto das evocacdes livres, o software
utilizado no tratamento dos dados identificou no corpus 253 palavras ou expressdes
evocadas, sendo 66 diferentes. Para processar o conteudo, foi necessario
previamente estabelecer a frequéncia minima de palavras, sendo definida em 4,
havendo a exclusdo dos termos que foram evocados abaixo desta frequéncia; e
calcular a frequéncia média de evocacédo, que correspondeu a 9. Além disso, foi
necesséria a definicdo, pelo programa, da média das ordens médias de evocagao
(OME), que correspondeu a 2,75, sendo ajustada para 2,7. A partir dos parametros
anteriormente definidos e com o apoio do software EVOC, foi elaborado o Quadro de

Quatro Casas apresentado no Quadro 3:
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Quadro 3 - Quadro de Quatro Casas ao termo indutor “Qualidade de vida” para
pessoas vivendo com HIV no SAE de Copacabana. Rio de Janeiro,

2018 (n=60)
<27 22,7
Freq. Termo evocado Freq. | OME Termo evocado Freq. OME
Med.

boa-alimentacéo 19 2,684 | atividade-fisica 17 2,765
trabalho 14 2,429 | lazer 14 3,357

=29 | salde 13 1,769

boa 13 2,154

viver-bem 12 2,417

cuidados-salde 11 2,636
vida-normal 7 2,143 | dormir-bem 7 4,143
medicacdes 6 1,667 | estado-psicologico 7 2,857
<9 melhor-agora 6 2,000 | alegria 6 3,000
ruim 5 2,000 | prevencao 6 3,667
vida-controlada 5 2,400 | informacao 5 3,400
condigdes-financeiras 4 2,500 | familia 4 3,000
isolamento 4 3,250

Fonte: A autora, 2018

Os elementos que constituem o provavel nicleo central da representacdo do
grupo de participantes de Copacabana sdo os que mais contribuem para o quadro
geral, sendo atribuidos como o0s mais importantes: boa-alimentacdo, trabalho,
saude, boa, viver-bem e cuidados-saude. Todos também expressam significados
positivos.

Assim, dos elementos identificados no provavel ndcleo central possuem,
carater funcional expresso pelos elementos: trabalho, cuidados saude, séo eles que
justificam a realizagdo de uma tarefa, estando associados a uma ac¢do. Os demais
elementos: boa alimentacdo, boa, saude e viver-bem apresentam carater normativo,
ou seja, relacionado ao sistema de valores, a historia e ideologia do grupo (ABRIC,
2003).

O elemento mais prontamente evocado, apresentando a menor OME (n=
1,667), foi “medicagdes”, expressando uma dimenséo funcional, relacionada a uma
dimensao pratica do cuidado de saude, que faz parte da rotina do cotidiano das
pessoas que vivem com HIV.

O termo trabalho também se destaca neste grupo estando presente no ndcleo

central. Sabemos que na sociedade civil, as pessoas que vivem com HIV vivenciam
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estigmas e falta de informacédo sobre a infeccdo, tratamento e perspectivas de
cuidado. Dentre estas, a falta de informacdo afeta diretamente a busca destas
pessoas por uma melhor qualidade de vida, uma vez que nao se tém conhecimento
sobre o progndstico para o HIV antes do inicio do tratamento, e indiretamente, ja que
suas relagbes se tornam permeadas por preconceitos de pessoas que 0S veem
como “contaminados” ou “condenados”, limitando seu suporte social (JESUS et al,
2017).

Apesar do exposto, temos uma parcela dos individuos que acreditam ter
qualidade de vida boa e viver-bem com o diagnostico do HIV, conforme termos
presentes no nucleo central. Tal achado corrobora o estudo de Lemos et al. (2013),
no qual os autores observaram que pessoas que vivem com HIV, ap0s serem
diagnosticadas, mudaram os seus habitos e comportamentos diarios, que passaram
a ser mediados pela frequente vigilancia da saude e pela realizacdo de cuidados de
saude constantes, direcionados a manutencédo do bem-estar.

Na segunda periferia os termos atividade fisica e lazer sdo os elementos mais
importantes, além disso, ambos reforcam os elementos presentes no quadrante
superior esquerdo, pois, além de serem positivos, estdo relacionados aos cuidados
de saude no geral ou, entdo, ao termo saude, como praticas importantes para a
manutenc¢do da saude.

Assim, no contexto de pessoas vivendo com HIV/aids, a atividade fisica é
percebida como uma pratica que promove beneficios para o estado clinico geral,
para a capacidade funcional e aptidao fisica relacionada a saude, como a melhora
da forca e da resisténcia muscular, assim como sobre diversos aspectos
psicolégicos, como a diminuicdo da depressao e da ansiedade. Além disso, serve de
estimulo para adquirir habitos de vida saudaveis (BRASIL, 2012).

Além disso, a atividade fisica e a prética de exercicios fisicos regularmente
previnem complicagbes da doencga, como a lipodistrofia, e auxiliam na prevencédo de
agravos e no tratamento complementar aos eventos adversos decorrentes do HIV e
da TARV. Além disso, melhoram a disposi¢cao e a autoestima (BRASIL, 2013).

Em relacdo ao termo lazer, para Ferreira et al. (2015), consideram que séo
essenciais a realizagdo do autocuidado, a préatica de uma alimentagdo saudavel, a
pratica de atividades fisicas e a insercao de atividades relacionadas ao lazer, como

livros, dancas, filmes e outras atividades que proporcionem entretenimento.
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Neste grupo de Copacabana, identificamos a maior semelhanca com o
quadro geral, apresentando a maioria dos elementos positivos no nucleo, porém
podemos identificar também o termo ruim na zona de contraste, uma dimensao
avaliativa negativa da qualidade de vida. Este resultado faz supor que, neste grupo,
algumas pessoas que vivem com HIV possuem uma percep¢do ruim sobre sua
saude, onde ter a doenca ou qualquer sintoma especifico torna-se significativo,
interferindo na sua QV.

Com relagdo ao grupo do SAE localizado no Catete, foram analisadas as
evocacOes de 60 participantes atendidos no SAE. Quanto ao produto das evocacoes
livres, o software utilizado no tratamento dos dados identificou no corpus 267
palavras ou expressfes evocadas, sendo 75 diferentes. Para processar o conteudo,
foi necessario previamente estabelecer a frequéncia minima de palavras, sendo
definida em 5, havendo a exclusdo dos termos que foram evocados abaixo desta
frequéncia; e calcular a frequéncia média de evocacdo, que correspondeu a 10.
Além disso, foi necesséria a definicdo, pelo programa, da média das ordens médias
de evocacao (OME), que correspondeu a 2,84, sendo ajustada para 2,8. A partir dos
parametros anteriormente definidos e com o apoio do software EVOC, foi elaborado

0 Quadro de Quatro Casas apresentado no Quadro 4:
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Quadro 4 - Quadro de Quatro Casas ao termo indutor “Qualidade de vida” para

pessoas vivendo com HIV no SAE do Catete. Rio de Janeiro, 2018

(n=60)
<28 22,8

Freq. Termo evocado Freq. OME Termo evocado Freq. OME
Med.

boa 18 1,667 | atividade-fisica 18 3,167

boa-alimentagéo 15 2,200 | saude 18 3,222
210 | cuidados-salde 11 2,182 | familia 11 3,000

lazer 11 2,545

medicacOes 7 2,429 | solidariedade 8 3,750

viver-bem 7 1,571 | atendimento-salde 7 3,143
<10 | alegria 5 2,800 | estado-psicolégico 7 3,571

condigbes-financeiras 5 2,800 | tratamento 7 3,000

melhor-agora 5 2,400

trabalho 5 2,000

Fonte: A autora, 2018

Os termos evocados com maior frequéncia foram: boa, boa-alimentacgao,
cuidados-saude e lazer, no quadrante superior esquerdo; e atividade-fisica, saude e
familia na primeira periferia. Os elementos que aparecem no quadro de quatro casas
sdo todos positivos, neste grupo podemos verificar também que o nucleo central
sofre uma modificagcdo em relacdo ao quadro geral e ao grupo de Copacabana,
ocorrendo a migracdo do elemento lazer da primeira periferia para o nucleo central,
confirmando assim o resultado da analise de similitude realizada anteriormente no
quadro geral, confirmando o lazer como representativo na sua qualidade de vida.

O termo lazer no seu contexto semantico inclui as palavras: viajar-mais,
distrair, divertimento, fazer-o-que-gosta, passear, viajar, diversao, divertir, fazer-
lazer, se-divertir, me-divertir, viagem, viagens, praia, farra, curtir, descanso, passeio,
leitura, danca, teatro.

Podemos observar que, neste grupo assim como mostra no estudo de
Tomaschewski-Barlem (2016), identificou-se que o autocuidado esté direcionado a
satisfacdo das necessidades individuais relacionadas com as atividades fisicas e de
lazer, bem como as relacdes afetivas provenientes do convivio social, com amigos,

familiares, ou colegas de trabalho.
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O termo familia também se destaca neste quadro aparecendo na primeira
periferia diferente do quadro geral e de Copacabana onde aparecem na segunda
periferia. O n&do reconhecimento da importancia dos familiares nos cuidados ao
membro que vive com HIV sugere a auséncia de perspectivas promissoras no
conviver com HIV, visto que o suporte familiar € essencial a esses pacientes,
especialmente no inicio do diagndstico, quando necessitam de apoio nho
reconhecimento da doenca e busca pelo atendimento especializado, de incentivo
para o autocuidado e suporte emocional (JESUS et al, 2017).

Portanto, visando uma melhor QV, é fundamental a atuacdo da equipe
interdisciplinar para o alcance da atencdo integral a saude. Assim, destaca-se a
importancia da equipe de enfermagem nas acdes desenvolvidas as pessoas que
vivem com HIV, refletidas em praticas educativas e intervencdes que visam a
promocado da saude e a QV, inserindo a familia e os parceiros afetivo-sexuais, que
sao fontes importantes de suporte social destas pessoas (REIS et al., 2011).

O elemento mais prontamente evocado, apresentando a menor OME (n=
1,571), foi viver-bem, embora apareca na zona de contraste, esse termo se refere ao
enfrentamento da doenca, todavia sob uma perspectiva positiva relativa a
sobrevivéncia no sentido da manutencdo da saude e do prolongamento de vida
(DANTAS et al, 2014).

No grupo das pessoas atendidas no SAE da Tijuca, foram analisadas as
evocacOes de 60 participantes atendidos no SAE. Quanto ao produto das evocacoes
livres, o software utilizado no tratamento dos dados identificou no corpus 281
palavras ou expressfes evocadas, sendo 74 diferentes. Para processar o conteudo,
foi necessario previamente estabelecer a frequéncia minima de palavras, sendo
definida em 5, havendo a exclusdo dos termos que foram evocados abaixo desta
frequéncia; e calcular a frequéncia média de evocacdo, que correspondeu a 10.
Além disso, foi necesséria a definicdo, pelo programa, da média das ordens médias
de evocacdo (OME), que correspondeu a 2,90. A partir dos parametros
anteriormente definidos e com o apoio do software EVOC, foi elaborado o Quadro de

Quatro Casas apresentado no Quadro 5:
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Quadro 5 - Quadro de Quatro Casas ao termo indutor “Qualidade de vida” para

pessoas vivendo com HIV no SAE da Tijuca. Rio de Janeiro, 2018

(n=60)
<29 >29
Freq. Termo evocado Freq. OME Termo evocado Freq. OME
Med.
salde 17 2,353 | atividade-fisica 25 3,160
cuidados-salde 10 2,300 | boa-alimentacéo 21 2,952
=10 | medicacdes 10 2,300 | lazer 14 3,357
ruim 10 2,000 | alegria 11 3,545
boa 8 1,500 | familia 7 3,286
tratamento 8 2,500 | estado-psicolégico 6 3,000
<10 | viver-bem 8 2,875 | dormir-bem 5 3,000
trabalho 7 2,571 | enfrentamento 5 3,800
vida-normal 7 2,429 | ter-companheiro 5 4,200
vida-controlada 6 1,833

Fonte: A autora, 2018

Os elementos representados no nucleo central sdo: saude, cuidados saude,
medicacbes e ruim. Embora, a maioria dos elementos seja positiva, neste grupo
podemos identificar o maior nUmero de evocac¢des do termo ruim, que também foi o
mais prontamente evocado.

Entre os elementos que se projetam no quadrante superior esquerdo, o termo
ruim pode estar ligado aos desafios vivenciados negativamente pelas pessoas que
vivem com HIV. Sobre a dimensdo afetiva/atitudinal, essas evocacdes podem
determinar uma conotacdo desfavoravel relacionada ao enfrentamento da doenga
(DANTAS et al, 2014). Todavia, ao longo do processo de saude/doenca ha uma
adaptacédo do convivio com a doenca e a percepcédo de qualidade de vida pode ser
reconstruida.

O termo medicac¢des, mais prontamente evocado pelo grupo de Copacabana,
presente na zona de contraste em todos os quadrantes apresentados anteriormente,
aparece, neste grupo, como elemento central. Assim, constitui-se em um elemento
funcional e positivo que traduz o enfrentamento da doenca no que se refere ao

complexo medicamentoso e clinico; apresenta uma dimensdo de conhecimento
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acerca do HIV/aids e também reflete a contribuicdo dos ARV e a necessidade de
assegurar o controle da doenca.

O elemento mais prontamente evocado, apresentando a menor OME (n=
1,500), foi boa, que se apresenta na zona de contraste contrapondo a avaliagao
negativa apresentada no nucleo central com o termo ruim, pois até entdo aparecia
em todos os quadrantes dos SAE no nucleo central. Além disso, reforcam os
resultados do presente estudo, 0s quais mostram que a maioria das pessoas que
vivem com HIV/aids avaliam a propria QV e a saude de maneira positiva, como boa
e muito boa, assim como a maioria dos participantes relatou que estava sem
sintomas em relacéo ao estagio atual do HIV/aids.

Portanto, a analise das relagBes estabelecidas entre a RS da QV e entre os
SAE de Copacabana, Catete e Tijuca, sugerem de uma forma geral que a maioria
dos elementos apresentadas no quadro de quatro casas sdo promotores de saude e
de uma boa QV das pessoas que vivem HIV/aids.

Assim, para a pratica dos cuidados de saude e, consequentemente, do
autocuidado, € necessario 0 acesso a saude, através da manutencdo do
atendimento e do acolhimento realizados pelas instituicbes publicas de saude
(DOMINGUES, 2016).

Sintetizando o0s resultados da analise dos nucleos centrais das
representacfes, a Figura 3 evidencia uma comparacdo esquematica entre eles.
Podemos identificar nos trés SAE o0s elementos comuns as representacfes da
qualidade de vida de pessoas que vivem com HIV e que apresentam o mesmo
contexto semantico, independente da grafia, pela indicacdo das suas intercessoes,
os elementos que lhes sdo comuns e aqueles pertencentes apenas ao nucleo de

uma ou de outra representacao.
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Figura 3 - Comparacao das dimensdes representacionais dos nucleos centrais sobre
a qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids dos trés SAE no

municipio do Rio de Janeiro. Rio de Janeiro, 2018

Copacabana

Trabalho

Viver-bem

Boa-alimentacio Tijuca

Catete

Medicagoes

Ruim

Fonte: A autora, 2018.

Segundo a abordagem estrutural das representacbes sociais, aqui
privilegiada, as representagbes de dois ou mais conjuntos sociais acerca de um
mesmo objeto s6 podem ser consideradas diferentes se as composicdes dos
respectivos nucleos centrais forem nitidamente diferentes. Se isso ndo se verifica,
h& que se concluir que se trata da mesma representacdo social basica, apenas
diversamente ativada em funcéo das situacdes especificas em que se encontram 0s
diferentes grupos de sujeitos (ABRIC, 2000). E dentro desta perspectiva que se
considera, a principio ndo se tratar de uma representacdo social distinta entre os
grupos, haja vista que no seu contexto observa-se aspectos comuns, ou seja, com
dimensbes avaliativas, de conhecimento e de caréter, pratico acerca da qualidade

de vida.
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Héa que se considerar, ainda, o termo cuidados-saude representado no nucleo
central dos trés grupos assistidos nos SAE. Esse resultado mostra a importancia
desse tipo de cuidado tanto no ambito individual (autocuidado) como no contexto
social (familia e amigos) como institucional (servigcos de saude). Em relacdo a este
altimo, o suporte dos centros de tratamento no enfrentamento da vivéncia com
HIV/aids, é também relevante para o fortalecendo do cuidado, evidenciando um
espaco para se trabalhar melhor modos de pensar a qualidade vida desta
populacao.

Cuidar de pessoas com HIV/aids, na perspectiva dos enfermeiros, exige
cuidados permanentemente intensivos e vigilancia continua de suas complexas
necessidades bioldgicas e psicossociais (SANTOS et al, 2014). Para melhor
atendimento desta parcela da populacado, os Servigos de Atendimento Especializado
(SAE) foram criados por iniciativas politico-governamentais, como os apresentados
neste estudo, constituindo uma importante rede de apoio que podem servir de base
para varias acdes visando incentivar esta populacdo na melhoria da sua QV.

Estratégias que promovam a melhoria da vigilancia epidemiologica e a
disseminacéo da informacéo poderao contribuir para a gestdo das acdes de HIV/aids
e mudanca nos indicadores de saude para a populacdo em geral (MARTINS et al,
2014).

Costa et al (2015) em seu estudo, caracterizaram o SAE como essencial e
com acles positivas, haja vista elementos funcionais, estruturais, como a
disponibilidade de recursos humanos e materiais, como exames e a distribuicdo
constante da TARV. Neste espaco, destacaram-se 0s conteudos representacionais
sobre a relacdo estabelecida com os profissionais de saude, considerada
majoritariamente necessaria e com implicacdes ao seguimento terapéutico referente
ao agravo em questdo, bem como a QV.

Com o surgimento da TARV podemos perceber que de forma geral os
pacientes com HIV aumentaram sua sobrevida, mantendo-se saudaveis por mais
tempo, 0 que nos remete a um crescimento do periodo assintomatico da doenca
(GUIMARAES et al, 2017), o que trouxe reflexos na qualidade de vida, por

ressignificar o viver com HIV.
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CONSIDERACOES FINAIS

Nesta dissertagcdo, foi possivel identificar variados contetudos e dimensdes
que compdem as RS da QV para as pessoas que vivem com HIV, no municipio do
Rio de Janeiro. Foram detectados desafios ligados a dimensdes cognitivas da
representacdo social da QV, relacionados, por exemplo, a alta demanda por
cuidados pelo paciente, tendo em vista a cronicidade do HIV/aids ao longo dos anos.

Foi utilizada a abordagem estrutural das RS, que se mostrou pertinente para a
apreensédo da rede de significados estruturada sobre a QV de pessoas que vivem
com HIV/aids. No que se refere aos dois primeiros objetivos do estudo, relativos as
RS da QV, constatou-se que a RS da QV para as pessoas vivendo com HIV/aids foi
construida tendo como possiveis elementos centrais boa alimentacdo, saude
cuidados de saude, que expressam uma percepcado em relacdo ao que é importante
para a QV; e boa, constituindo uma atitude positiva frente a QV, demonstrando uma
dimensdo avaliativa, resultado das caracteristicas sociais e clinicas do grupo.
Quanto aos conteudos representacionais observados nos grupos dos trés SAE,
identificou-se a referéncia a um viver bem, que comporta o trabalho, a boa
alimentacdo, a saude, as medicacfes e o lazer, ndo sendo observados relatos de
sinais ou sintomas que interferem nas atividades cotidianas habituais.

Os patrticipantes deste estudo em sua maioria expressaram a relacado da QV
com o HIV/aids como boa, evidenciada no possivel nicleo central da RS, sob a otica
da mudanca de habitos e atividades diarias apdés o diagnostico, na intencdo de
proporcionarem a si mesmo bem-estar fisico, embora o aspecto emocional também
nao tenha sido descartado. Tal posicionamento sugere uma caracteristica resultante
da ressignificacdo do processo de adoecimento, manifestando-se em sentir-se bem,
mesmo perante a doenca, podendo ser traduzida numa sensacdo de crescimento
pessoal e aprimoramento emocional.

Observou-se, porém, que nem todos o0s pacientes entrevistados fazem o
tratamento com ARV e avaliam sua QV como boa. Identificou-se que, um subgrupo
de pessoas vivendo com HIV, tratado no SAE de Copacabana e, mais expressivo,
no da Tijuca possuem uma percep¢ao ruim sobre sua saude, nos levando a pensar
0 quanto isso pode influenciar na reducéo da sobrevida e alteracdo na QV.

Assim, podemos perceber a necessidade de acompanhamento dos aspectos

psicossociais, tais como as variaveis analisadas no presente estudo, visando
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contribuir continuamente a estruturacdo dos servicos que acompanham pacientes
gue vivem com HIV/aids.

Portanto, torna-se fundamental que o profissional de enfermagem dos centros
especializados que atendam pessoas que vivem com HIV tenham a compreensao
sobre os modos de pensar e agir no cuidado dessa populacdo, realizando
intervencdes de salude no seu cotidiano que as ajudem vivenciar de forma positiva
sua QV.

Quanto ao terceiro objetivo do estudo, de discutir as diferencas e
semelhancas das RS da QV entre os grupos de SAE, observou-se que ambas estao
pautadas na adocdo de cuidados de saude relacionados a alimentacdo, ao uso
continuo de medicamentos, aos cuidados preventivos, pratica de atividade fisica e
lazer, visando o bem-estar. Nesse sentido, a dimensédo representacional comum as
estruturas das trés RS foi cuidados de saude.

Neste contexto, a educacdo em saude € uma atividade que propicia a reflexédo
dos profissionais enfermeiros acerca do melhor cuidado a ser realizado com o
cliente, de acordo com as suas necessidades de saude, a partir de suas crencas,
seus valores e seu contexto sociocultural. Aléem disso, a pratica da educacdo em
saude favorece o vinculo entre profissional e cliente, contribuindo para o dialogo e
para o estabelecimento de um espaco de trocas (DOMINGUES, 2018).

A principal limitagdo deste estudo esta na abrangéncia de se estudar apenas
uma microrregido do municipio do Rio de Janeiro. Verifica-se também como
limitacdo ndo se promover a confirmacdo da centralidade no ambito desta
representacdo social. Assim sendo, faz-se necessario estender o estudo de
centralidade para confirmacdo dos possiveis elementos do ndcleo central, incluindo
outras areas do municipio ou mesmo no Rio de Janeiro. Além disso, estudos que
analisem as relacdes estabelecidas entre pacientes e enfermeiros séo relevantes
para o tratamento e para melhoria da QV das pessoas que vivem com HIV/aids.

Portanto, a partir da analise das RS de pessoas vivendo com HIV, avalia-se
que sera possivel maior reflexdo sobre 0 que pode ser aperfeicoado nos cuidados
prestados pelo enfermeiro e outros profissionais de saude, visando mudanca na
assisténcia prestada a esta populacdo, estabelecendo vinculo e incentivando o
didlogo entre pacientes e profissionais, a partir dos habitos e condutas dos usuérios

dos servicos.
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ANEXO B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé, , estd
sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada “Qualidade de Vida e Construgdes
Simbdlicas de Pessoas que Vivem com HIV/Aids no Rio De Janeiro”, desenvolvida pelo
Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro
(UERJ), sob a responsabilidade da Profa. Denize Cristina de Oliveira®.

O objetivo geral deste estudo é analisar a qualidade de vida, suas construcées simbdlicas e
relagdes com a perspectiva temporal entre pessoas que vivem com HIV/aids, atendidas em
ambulatdrios e unidades basicas localizados no municipio do Rio de Janeiro.

Sua participacdo nesta pesquisa consistird na resposta a 3 questionarios e, se selecionado,
participara de uma entrevista que serd gravada, além de consulta de alguns dados do seu
prontuario.

As respostas obtidas na aplicacdo do questionario e, se for o caso, na entrevista poderdo ser
utilizadas apenas para fins cientificos e divulgadas em trabalhos e eventos académico-
cientificos, sem qualquer identificacdo dos seus dados.

Em nenhum momento vocé sera exposto(a) a riscos, devido a sua participacdo na pesquisa,
e poderd, a qualquer momento, recusar a continuar sua participagdo na mesma, sem que
isso gere nenhum prejuizo a vocé. Vocé ndo tera nenhum tipo de despesa ou gratificacdo
pela participacdo nesta pesquisa.

Li e concordo voluntariamente em participar da pesquisa e declaro que recebi uma copia
deste termo de consentimento.

Rio de Janeiro, de de 2016.

——— W\

Profa. Denize Cristina de Oliveira
Pesquisadora

Sujeito Participante

" Contato com a pesquisadora: (21) 99307-1771 (ligagdo a cobrar). Email: dcouerj@gmail.com
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ANEXO C - Questionario sociodemografico e clinico

Instrumento de Dados Socioecondmicos e Clinicos

Questionario no.:

Prontuario no.:

Primeiro nome:

INSTRUCOES:

NOs gostariamos de conhecer vocé melhor, para isso pedimos que vocé responda algumas
perguntas sobre vocé e a sua vida. Leia a pergunta e responda com honestidade a
alternativa que melhor se aplica a vocé. Marque com um X a reposta correta ou preencha

0s espacos em branco oferecidos.

1.Qual o seu sexo:
1.( ) Masculino 2.( ) Feminino
2.Qual a sua idade e ano de nascimento?
Ano
Idade

anos

3.Qual o seu Bairro de residéncia?

4. Qual a sua Cidade de residéncia?
1.( ) Rio de Janeiro
2.( ) Outra. Qual?

5. Qual a sua escolaridade atual?
1.( ) Ndo estudou
2.( ) Fundamental incompleto
3.( ) Fundamental completo
4.( ) Ensino médio incompleto
5.( ) Ensino médio completo
6.( ) Ensino superior incompleto
7.( ) Ensino superior completo
8.( ) Especializacdo completa
9.( ) Pds-graduacdo (mestrado ou
doutorado)

6. O que vocé faz atualmente,

ocupacao?

sua

7. Qual a sua situacdo de emprego:
1.( ) Empregado/trabalhando
2.( ) Desempregado
3.( ) Aposentado
4.( ) Nunca trabalhou

8. Qual o seu estado civil?
1.( ) solteiro(a)
2.( ) casado(a)/ /unido estavel
3.( ) separado(a)/divorciado(a)
4. ( )viuvo(a)

9. Qual o seu estado marital?
1.( ) ndo possui namorado(a) ou
companheiro(a) fixo
2.( ) vive com companheiro(a)
3.( ) possui companheiro(a) fixo, mas
ndo vive com ele(a)

10. Com quem vocé mora?
1.( ) familia



2.( ) amigos
3.( )sozinho
4.( )outros. Quem?

11. Qual a sua renda pessoal mensal
aproximada?
RS

12. Qual a sua principal orientacdo religiosa?

1.( ) Catdlica

2.( ) Evangélica

3.( ) Kardecista /Espirita

4.( ) Umbanda ou Candomblé

5.( ) Cré em Deus, mas ndo possui
religido

6.( ) Ndo cré em Deus

7.( ) Outra. Qual?

13. Qual a principal fonte de informacao
sobre HIV/Aids que vocé utiliza?

1.( ) televisdo

2.( )radio

3.( ) revistas e livros em geral

4.( )sites em geral

5.( )jornal

6.( ) revistas e livros cientificos

7.( ) Conversas com amigos, colegas ou
conhecidos

8.( ) Servigo/profissionais de salde

14. Em que ano vocé fez o primeiro teste
HIV positivo?

Ano
15.Como vocé acha que foi infectado pelo
HIV?

1.( ) sexo com homem

2.( ) sexo com mulher

3.( )injetando drogas

4. )fazendo transfusdes

5.( ) outro.

Qual?

16. Vocé estda utilizando medicamento

antirretroviral?
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1.( )sim 2.( )ndo

17. Ha quanto tempo vocé faz uso de

medicamento antirretroviral (para aids)?
Desde o ano

18. Qual o estagio atual de HIV?
1.( ) sem sintomas
2.( ) com sintomas

19. Ja teve/tem alteragdes em consequéncia
dos medicamentos antirretrovirais e quais?
1.( ) Hiperglicemia/diabetes mellitus
2.( ) Alteracdo no colesterol
3.( ) Lipodistrofia
4.( ) Sintomas neuroldgicos
(alucinagoes, falta de concentracao,
disturbios de sono ou outros)
5.( ) Outros.
Quais?
6.( ) Ndo tem ou teve

20. Qual a sua orientagdo sexual?
1.( ) heterossexual

2.( ) homossexual

3.( ) bissexual

4.( ) ndo sei/ndo quero responder

21. Usa ou usava preservativo nas relagdes
sexuais:

1.( ) sempre

2.( ) asvezes

3.( )nunca

4.( ) nunca tive relagbes sexuais

22. Vocé se considera doente atualmente?

1.( ) Sim 2.( ) Nio
Nome do
entrevistador:

Data da aplicacdo: / /2016
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ANEXO D - Formuléario de evocacéo livre de palavras

Formulario de Evocagoes Livres

Prontuario no.:

Questionario no.:

Primeiro nome:

INSTRUCOES:
Gostariamos de saber o que vocé pensa sobre alguns assuntos relativos a vida com HIV/aids. Vou

falar uma palavra e vocé devera dizer as cinco primeiras palavras que lhe vierem a cabeca, de forma

bem esponténea. Em seguida, classifique cada palavra como positiva (+), negativa (-) ou neutra (N).

(1) AIDS

Ordem Termos ou expressoes

espontanea
1

2
3
4
5

(1) QUALIDADE DE VIDA

Ordem Termos ou expressoes

espontanea
1

2
3
4
5

(1) CUIDADO DE SAUDE A PESSOA COM AIDS

Ordem Termos ou expressoes
espontanea

1

2
3
4
5

Data Aplicagao: / /2016

Entrevistador:




ANEXO E - Dicionario de variaveis Evoc pesquisa Qualidade Vida Estado Rio de

Janeiro

LOCALIZAGC
AO

VARIAVEL/QUESTAO

CATEGORIAS
FINAIS

COLUNA1

N° DO INSTRUMENTO

1001 - 1108 = Macaé
0001 - 0180 = Rio de Janeiro
2001 ... = Niteroi

COLUNA 2

ESCOLARIDADE

1-n&o estudou/ fundamental
incompleto+fundamental completo+
médio incompleto

2-médio completo+superior
incompleto ou completo

COLUNA3

ESTADO CIVIL

1solteiro(solteiro/separado/divorciado/
vilvo)

2-casado+companheiro fixo

3-outro

COLUNA 4

RELIGIAO

1-catélico
2-ndo catélico

COLUNA S5

USO DE TARV

1-sim
2-ndo

COLUNAG6

CIDADE

1-Rio de Janeiro
2-Macaé
3-Niteroi

COLUNA7

EVOLUCAO

1-sintom.
2-assintom.

COLUNA S8

SEXO

1-masculino
2-feminino

COLUNAY9

ALTERACOES TARV

1-sim
2-ndo
9-ndo se aplica (ndo usa TARV)

COLUNA 10

ORIENT. SEXUAL

1-hetero
2-homo
3-bi

COLUNA 11

PRESERVATIVO

1-sempre
2-3s vezes
3-nunca

COLUNA 12

IDADE

1-Até 40 anos
2-41 anos e mais

COLUNA 13

SALARIO

1- até 1 salario (867,00)

2 —de 1 a 2 saléarios (868,00 a
1.734,00)

3 — 2 salarios e mais (acima de
1.735,00)

COLUNA 14

TEMPO DE
DIAGNOSTICO

1-1ano a 9 anos e 11 meses
2- 10 anos a > 18 anos
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ANEXO F - Dicionario de padronizacédo das evocacoes

PADRONIZACAO EVOCACAO - QUALIDADE DE VIDA
RIO DE JANEIRO + MACAE + NITEROI

JUNHO _17
aceitacao aceitacdo-da-doenca; aceitar-doenca; aceitar-a-doenca;
autoaceitacdo; ter-consciéncia-da-doenga; consciéncia-da-

doenca,

ndo-ter-medo-de-contar-a-verdade; ser-sincero-consigo; nao-
se-esconder-do-problema, ndo-mentir; nao-esconder-a-doenca;
mudancga; conformar-se; aceitacdo; aceitar; honestidade;
verdadeiro; sinceridade

adaptacao mudanca-de-valores; mudanca-de-comportamento; mudanca-
de-vida; adaptacdo; terrivel-no-inicio; saber-viver; evitar
noitadas;  evitar-embalos-de-fim-de-semana;  n&o-perder-
noites-em-baladas;

reeducacdo; afastamento-das-atividades; afastar-de-pessoas-
erradas; paciéncia

acessibilidade acessibilidade

adoecimento pessoa-vulnerdvel; mal-estar; imunidade-mais-fraca; risco-de-
pegar-doencas; perda-memoria; recair; sem-prazer-sexual

alegria felicidade (2); ser-feliz; bom-humor; alegria; alegre; alto-
astral; humor; sorrir; contente; feliz; feliz-com-vida;
fragilidade

amizade amigos (3); andar-entre-amigos; companheirismo; manter-

amizade; amizades; participar-da-roda-com-amigos; amizade
(3); aceitacdo-dos-amigos; amigavel; amigo; amizade

atendimento-saude | abrir-mais-cedo-servigo-de-salde; atendimento-na-salde-
publica; bom-atendimento-na-saude; servigo-de-saude;
sistema-de-saude-melhorou; assisténcia-da-salde;

atendimento-condigno; dst-melhorasse-mais; qualidade-dos-
servicos-de-saude;  plano-de-saude; atendimento-no-setor-
salde; servigco-saude; acesso-a-saude; conseguir-ser-
consultada; posto-de-satide; bom-servi¢o; controle-da-doenca;
mais-médico; mais-remédio; melhor-atendimento
atividade-fisica exercicio-fisico  (3); fazer-esportes;  pratica-de-esporte;
exercicio; fazer-atividades-fisicas; Atividade-fisica (2)

— exercicio (7) — exercicios (3) — fazer exercicios (2) -
exercitar — caminhada — natacdo — fazer caminhada — jogar
bola — fazer musculagdo — malhar — bicicleta, exercicio fisico
(9), esporte (3) — esportes (2) — praticar-esporte — pratica de
esporte, fazer-esporte — caminhada-longa-até-equilibrio -
jogar-bola-também-é-bom;  atividades-fisicas;  exercicios-
fisicos; futebol; caminhar; jogo-volei; caminhar; correr
autoestima aprender-amar-a-vida;  Amor-proprio, amor-a-si-proprio,
autoestima; gostar-mais-de-si; vaidade




direitos-sociais

ajuda-do-governo; auxilio-do-governo; melhor-assisténcia-do-
governo; seguro-social; ajuda-de-custo-do-governo; servigo-
social, auxilio-do-governo; direitos-mais-implementados;
direitos; direitos-iguais-a-todos; legislacdo-brasileira-a-favor;
saneamento-basico

boa-alimentacao

alimentar-bem (5); boa-alimentacéo (8);

comer-bem;  alimentacdo-saudavel;  manter-alimentagéo-
adequada; melhor-alimentagéo, se-alimentar-bem; alimentacao
(19), Alimentacdo (17)— alimentacdo adequada - cuidar da
alimentacdo — dobro da alimentagdo — alimentacdo saudavel —
comida saudavel — frutas — verduras — peixe — frango

Se alimentar bem (3) — alimentar bem — alimentar-se bem -
comer bem - disciplina alimentar; agua; produtos-naturais;
comer; comida; dieta; sabor

condicoes-
financeiras

; dinheiro; parte-financeira; ter-dinheiro; aspecto-financeiro;
poder-me-sustentar; pouca-renda; independéncia-econémica;
estabilidade-financeira; ndo-passar-fome; situacao-financeira;
melhor-condi¢do-financeira

cuidados-saude

cuidado-com-saude; cuidados-com-a-saide (2); cuidar-
bastante-da-salde; cuidar-da-satde (4); cuidar-se; saber-se-
cuidar; se-cuidar; boa-higiene; cuidar-do-corpo; cuidar-se-
mais;

se-cuidar (5)- Cuidado (5) — cuidados (3) — cuidar da satde —
me cuido mais — cuidados pessoais — cuidado com carinho —
dobro de cuidado - tratar-da-saude; atento-a-saude; cuidados-
de-saude; cuidados-com-salde; se-cuidar-mais; cuidado;
higiene; ndo-descuidar; respeito-ao-corpo; vacinas; cuidado-
com-dentes; me-cuidar; ndo-exagerar

cura descoberta-de-cura

depresséao remorso; desanimado; humilhado; pessoa-com-a-doenga-nao-
é-nada; pessoas-abatidas; depressdo, Desespero; sempre-
preocupado; ansiedade; depressiva

dormir-bem boa-noite-de-sono; dormir-bem (4); dormir-cedo (2); evitar-
excesso; descanso-fisico; sono-tranquilo; descanso;
—s0no (2) — dormir hora certa — dormir — conseguir dormir -
qualidade de sono — dobro de descanso — acordar; acordar-
cedo

diagnostico dificuldade-em-receber-diagnostico; como-se-sente-no-
diagnostico; descobrir-a-doenca

dificil tudo-se-torna-mais-dificil; dificil; dificuldade; n&o-é-facil;
deficiéncias;  dificuldade-com-a-descoberta;  dificuldades;
dolorosa; obstaculos; medo; péssima; péssimo; precario

esperanca sonhar; ndo-ter-pessimismo; esperanca (5); sorte; sonhos

familia apoio-da-familia; apoio-dos-familiares-proximos; atengédo-

familiar; bom-relacionamento-familiar; conflito-familiar
cumplicidade-com-familia; filhos; acolhimento-da-familia;
afeto-da-familia; ficar-com-familia; poder-ter-familia; familia
(10)

Familia (9) — conviver familia — boa relagdo familiar —
proximidade dos familiares, apoio familiar (2) — curtir-0s-
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filhos; filha; cuidar-filho; ter-familia

forca-vontade

determinacdo; esforcar-para-seguir-em-frente;  forga-para-
viver; nao-se-abater-por-nada; seguir-em-frente; nao-se-
abater; ndo-se-deixar-abater; forca-de-vontade;
disponibilidade; disposicao; disposto; correr-atras-do-projeto;
garra; procurando-melhorar; vontade; desafiadora; esforcado;
melhorar; iniciativa; forca; persisténcia

futuro

incerteza-do-futuro; inseguro; futuro; futuro-apesar-de-tudo;
futuro-melhor; alcancar-os-objetivos; estudar; expectativa;
perspectiva; possibilidade; poucas possibilidades; estudar;
expectativa-de-vida

estado-psicoldgico

psicologico (2); instabilidade-de-idéias; psicologicamente-
dificil; controle-emocional; mente-saudavel; ocupar-a-mente;
psicolégico-bom;  influéncia-do-psicolégico;  equilibrio-
mental; mente-sd; estabilidade-emocional; crescimento-
emocional;  paz-interior;  paz-de-espirito;  pensamentos-
positivos; sem-parandia; cabeca-desencanada; gerenciamento-
das-emocdes; equilibrio; estabilidade; tranquilo; psicologico-
Otimo; paz

informacéao

esclarecimento; compreender-melhor-doenca; esclarecimento-
da-sociedade; educagéo (2) ; estudo;

— informacédo detalhada — falta de informag&o — conhecimento
— aprender; aprendizado; boa-educagdo; conhecimento; falta-
ajuda-informativa; falta-conhecimento

lazer

viajar-mais; distrair; divertimento; fazer-o-que-gosta; passear;
viajar; diversao; divertir; fazer-lazer

— se divertir (2) — diversdo — me divertir - viagem (2) —
viagens — viajar (2) — praia — farra — curtir — descanso (2) —
passeio — leitura — dancga — teatro; brincar; conhecer-lugares;
dancar; distracdo; festa; lazer; futebol-tv; ler; musica; novela;
tempo-livre-para-lazer; sair; sambar

medicacoes

tomar-medicagao-corretamente; medicacdo-certa;
medicamento (5); remédios (2); tomar-medicacdo-direito;
tomar-remeédio-certo

diminuir-medicacGes; remédio (2); remédios-para-resto-da-
vida; ter-que-tomar-remédio-todos-os-dias; tomar-remédio;
tomar-remédios-direito; tratamento-com-medicamento;
tratamento-com-remedios, tratamento-com-remédio;
Medicacdo (2) — medicacgéo regular (2) — medicacdo correta —
medicacgédo avangada — sucesso na medicacdo — medicamento —
tomar medicagdo — tomar medicamentos - tomar-medicamento
— tomar-os-medicamentos - Remédio (4) - remédios —
remédios sdo péssimos — remédio de graca, medicacdo regular
(2) - medicamentos — nunca-faltar-medicamento — pegar-
remédios — depender-do-remédio — medicamentos; coquetel;
medicacoes

moradia

casa; casa-decente-para-morar; moradia(2)
—um local de moradia — casa-boa — casa - local-de-moradia —
boa-moradia; ter-boa-casa

morte

pega-doenga-e-pensa-que-vai-morrer; morte (4); tempo-de-
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vida

nao-beber

bebida; evitar-bebida; ndo-beber (10); evitar-alcool

vida-controlada

ndo-é-mais-como-antes; nao-pode-fazer-o-que-gostava-antes;
ndo-tem-mais-como-antes;  ndo-é-a-mesma; ndo-é-normal,
nao-é-a-mesma, restricbes; tem-que-se-privar-de-algumas-
coisas, privacao, disciplina-com-horarios; satde-controlada.
vida controlada, viver com regras, mais-monitorado;
alimentacdo-controlada;  controlado;  controle;  abdicar;
limitada; ndo-vive-normal; regra; seguir-normas; viver-com-
cautela; controle; prudéncia; regrada; regrado; seletivo

nao-usar-droga

ndo-usar-drogas; ndo-usar-droga
— cocaina — n&o se drogar — ndo fumo cigarro - ndo fumar -
ndo-drogas; evitar-fumo; sem-drogas

Enfrentamento

Luta; ndo-ter-medo-palavra-aids

doenca-cronica

doenca-cronica; suportavel-fisicamente; longevidade; nao-é-
tdo-ruim;  convivéncia-com-a-doenga,  pode-viver-com-a-
doenca

preconceito

ndo-ter-preconceito (4); menos-preconceito; rebaixado-pela-
sociedade; acabar-preconceito; discriminacdo; preconceito
(20),

afastamento (2); pessoas-rejeitam; pessoas-culpam; rejeicao
(3); pessoa-vegeta; segregacdo-de-utensilios; reacdo-das-
pessoas, restricdo-em-relagcdes-com-outros; sem-preconceito;
ndo-preconceito; livre-de-preconceito; fofocas; julgamento;
rejeicéo;

ter-companheiro

Companheiro (2); ter-companheiro (2); encontrar-pessoa-
carinhosa; ter-relacionamento-amoroso, preocupagao-em-ter-
parceirg; relacionamento; namorar; namoro; casamento;
parceiro-regular

prevencao

cuidados-devidos-com-preservativos; ter-protecao-com-
preservativo; camisinha; se-prevenir-com-camisinha; se-
prevenir; protecao-no-sexo; prevencgao,
ndo-passar-para-outros; cuidados-com-relagfes-sexuais;
cuidados-quando-se-machucar; medo-de-passar-a-doenca,
ndo-transmitir, ter-relacdo-com-esposa-sem-prejudica-la;
parceira-tomar-o-remedio; preocupacao-com-parceira;
preocupagao-com-parceiro, preocupagao-parceiro

— falta de prevencdo —proteger os outros - — preservativo -
sexo seguro — Usar preservativo (2) — ndo-contaminar-outra-
pessoa; evitar-doencas-oportunistas; precaugdo; preservar;
preservacdo

religiosidade

deus-proteja; fé (2); religido; ter-fé-em-deus; ter-religido;
confiar-em-deus; deus
Espiritualidade — fé; ter-fe

responsabilidade

disciplina  (3); consciéncia; responsabilidade-com-acGes;
responsabilidade (3); consciéncia-do-que-faz;
comprometimento

ruim

ndo-é-boa; minima; nada-estd-bom; ndo-tem-qualidade-de-
vida (2); ndo-tem-qualidade-de-vida-ideal; péssima; menor-
que-para-pessoa-normal; ndo-tem-qualidade; ndo-tem-vida-
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boa; reduzida; ruim; insatisfatoria; menos; ndo-feliz; ndo-tem;
ndo-tenho-qualidade-de-vida; nenhuma; sem-rotina-normal,
zero; regular. Complicada; degradante; estressante; ndo-tenho;
razodvel; queria-ter; estresse

saude Salde (6); boa-saude; bem-estar; bem-de-satde
se sentir bem — satde-controlada; sem-sintomas; sem-vicios.
negacao tentar-esquecer-doenca; tente-ndo-pensar-nesta-doenca

jamais-falar-do-problema-para-alguém; nao-falar-diagnostico-
aos-outros; sigilo (2); esquecer; esguecer-nao-esta-doente;
sigilosa

solidariedade

ajuda; amor (3); carinho (2); compreensdo (2); reunir-as-
pessoas; apoio-da-familia-amigos; destilar-amor; respeito;
relacdo-social; interagdo-com-a-sociedade, pessoas-se-dao-
bem; respeito-ao-proximo; amor-ao-proximo; respeitar-o-
proximo; participar-socialmente; amar; amar-as-pessoas;
gostar-dos-outros; gratiddo; unido; amor-no-coragédo; dogura;
ajudar-o-proximo; respeito; solidariedade; ser-solidaria

apoio-psicoldgico

terapia-psicoldgica; apoio-psicologico; atendimento-
psicoldgico; psicologia

apoio

apoio (4)

trabalho

trabalho-normalmente; emprego  (3);  oportunidade-de-
trabalho; trabalhar (4); trabalhar-para-esquecer-problemas;
chance; dificuldade-em-conseguir-emprego; ndo-consegue-
emprego; nao-ter-oportunidade; trabalho (7); capacitagao-
profissional;

trabalhar (3) — ter um trabalho — trabalhar sem problemas — ter
trabalho — trabalho digno — emprego (2) - trabalhos -
trabalhar-muito; bom-emprego; costurar; falta-oportunidade

tratamento

melhora-do-virus;  rotina—de-frequéncia-mensal-de-consulta;
acompanhamento-médico (2);  fazer-tratamento (2);
intimidade-de-profissional-com-paciente; tem-que-levar-a-
sério-tratamento;

tratar (2); falar-com-médico; ir-ao-médico; seguir-orientacGes-
médicas; medo-de-ndo-tratar; tratamento (7)

— tratamento ndo falho — seguir o tratamento — disciplina no
tratamento — ir ao médico - acompanhamento - consulta - ndo
falto consulta — disciplina na consulta - Acompanhamento-
médico - tratamentos; fazer-exames; acompanhamento-
exames; cd; tratamento-adequado; seguir-orientacoes;

tristeza

triste; fica-triste; sem-alegria; tristeza (2);

vergonha

constrangimento-gquando-vem-ao-médico; vergonha; timidez

vida-normal

igual-a-de-todos; cotidiano-normal; normal (2); normalidade;
pode-fazer-de-tudo; vida-normal-como-outras-doencas; tentar-
viver-normal; vida-normal (8), levar-naturalmente;

— viver normalmente (2) — fago tudo normalmente como fazia
antes — vida quase normal — fago-tudo-normalmente - rotina-
normal - vida-é-normal; ndo-sentir-nada. Normalidade;
rotineira

viver-bem

aproveitar-a-vida; vida (3); viver-cada-dia; viver-muito; curtir;
curtir-a-vida; ndo-se-privar-da-vida, vida-boa, viver-bem;
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— viver numa boa, viver melhor, aproveitar os momentos,
saber viver, vivo bem, estar bem, boa vida, viver bem (5),
viver-com-qualidade; viver-intensamente; viver-proximo-ao-
mar; bem-com-a-vida; viver; vida; valorizar-vida

boa

maravilhoso; boa (2), Tranquilidade (4); tranquila; bem; bom;
coisa-boa; excelente; ndo-é-complicado; nao-é-dificil; ndo-se-
preocupa; Otima; prazerosa; satisfacdo; satisfatoria; estavel,;
importante; prazer; tranquilidade; maravilhosamente-bem

Melhor-agora

Viver-com-qualidade-de-vida; qualidade-de-vida; boa-
qualidade-de-vida; melhor-que-antes; melhor-com-hiv;
melhor-bastante; vivendo-melhor; saudavel, mais-saudavel,
melhorando

Doenca

Doenca; doencgas

Atencao

Atencdo; atencdo-a-tudo; muita-atencdo

Tipo-atendimento

Atendimento-excelente; bons-médicos; doutoras-
maravilhosas;  ser-bem-atendido;  trocar-médico;  bom-
atendimento; bom-tratamento

Enfrentamento Aturar; batalha; cauteloso; conformismo; conviver; saber-
lidar; encarar; levar-a-vida; lidar-com-problema; néo-
esquecer-a-doenca; ndo-fazer-nada-errado; cautelosa

Isolamento Auséncia-de-amigos; discricdo; esconder; isolada; segredo;
solitaria

Necessario Necessario; essencial; primordial; prioridade.

Otimismo Fazer-o-melhor; otimista; plenitude; positividade; sempre-
viver; ser-otimista; motivadora

Superacéo Superar; amadurecimento; superacdo

Vermelho = corpus RJ

Preto = corpus Macaé

Verde = Niteroi

Azul destaque = mudanca padronizacdo Macaé

Palavras inseridas durante a padronizacao do corpus
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