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RESUMO

RIBEIRO, V. B. Representacdes sociais da qualidade de vida de pessoas que vivem
com HIV: um estudo comparativo intergrupos. 2020. 171 f. Dissertacdo (Mestrado em
Enfermagem) - Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio
de Janeiro, 2020.

Este estudo teve como objetivo geral analisar comparativamente as representagdes
sociais da qualidade de vida (QV) entre pessoas que vivem com HIV, residentes em trés
municipios do Estado do Rio de Janeiro. Trata-se de um estudo descritivo, exploratorio,
com abordagem qualitativa, fundamentado na Teoria das Representages Sociais,
utilizando a abordagem estrutural. Participaram do estudo 384 pessoas vivendo com HIV
em acompanhamento terapéutico nos SAE escolhidos para a realizagdo deste estudo nos
municipios de Rio de Janeiro, Niterdi e Macaé. A coleta de dados ocorreu por meio da
aplicacdo de questionario socioecondmico, da técnica das Evocacdes Livres de Palavras ao
termo indutor “qualidade de vida”. Os dados foram organizados pelo software EXCEL e
analisados com o auxilio do software SPSS 20.0, j& a analise dos dados obtidos a partir da
aplicacdo da Teécnica das EvocacOGes Livres de Palavras foi realizada por meio da
construcdo do quadro de quatro casas, sendo instrumentalizada pelo software EVOC 2005.
Os resultados evidenciam que no grupo estudado o sexo masculino predomina com 64,6%.
A faixa etéria de maior predominancia é a de 40-50 anos, que corresponde a 31%, seguida
da faixa etaria de 29-39 anos, com 29%. Em relacdo a situacdo de emprego, 60% afirmam
estar empregados ou trabalhando de maneira regular ou informal. Quanto a renda pessoal,
30,7% dos participantes possuem renda entre 1 a 2 salarios. Cabe destacar que 13% dos
individuos afirmam que ndo possuem renda pessoal. Em relagcdo ao uso da TARV, 90,6%
informam fazer uso regular, e 23,7% fazem uso por um periodo de 2 a 6 anos. Em relagdo a
espiritualidade e aos vinculos religiosos, 29,2% das PVHA declaram-se catdlicas. O grupo
evidencia que a QV est4 apoiada em questdes relacionadas aos cuidados em salude, como
ter boa alimentacéo, fazer o tratamento com uso de medicacg0es e atividades fisicas, e outras
praticas de promocdo da saude. Pode-se concluir que se trata da mesma representacao
social nos trés grupos estudados, com contetdos diversamente ativados em funcdo das
situacOes especificas em que se encontram os diferentes grupos de participantes.

Palavras-chave: Qualidade de vida. RepresentacGes sociais. HIV. Enfermagem.



ABSTRACT

RIBEIRO, V. B. Social representations of the quality of life among people living with
hiv: an intergroup comparative study. 2020. 171 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem)
- Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro,
2020.

This study aimed to comparatively analyze social representations of quality of life
(QOL) among people living with HIV in three municipalities in the state of Rio de Janeiro,
Brazil. This is a descriptive, exploratory study with a qualitative approach, based on the
Theory of Social Representations, with a structural approach. The study included 384
people living with HIV in therapeutic follow-up in the SAE chosen for the study in the
municipalities of Rio de Janeiro, Niteréi and Macaé. Data were collected through the
application of a socioeconomic questionnaire, from the Free Evocations of Words
technique to the inductive term "quality of life". The data were organized by EXCEL
software and analyzed using SPSS software 20.0, already the analysis of the data obtained
from the application of the Free Word Evocations Technique was performed through the
construction of the four-house chart, and was instrumented by the EVOC 2005 software.
The results show that in the group studied the male sex predominated with 64,6%. The
most prevalent age group is 40-50 years, which corresponds to 31%, followed by the age
group of 29-39 years with 29%. Regarding the employment situation, 60% say they are
employed or working in a regular or informal way. As for personal income, 30,7% of the
participants have income between 1 and 2 wages. It should be highlighted that 13% of
individuals say they do not have personal income. Regarding the use of ART, 90,6%
reported regular use, and 23,7% used it for a period of 2 to 6 years. Regarding spirituality
and religious ties, 29,2% of PVHA s declare themselves to be Catholics. The group shows
that QOL is based on issues related to health care, good nutrition, treatment with
medication and physical activity, and other health-promoting practices. We can conclude
that the three groups share the same social representation, with content activated in various
ways in response to the specific situations faced by the different groups of participants.

Keywords: Quality of life. Social representation. HIV. Nursing.
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CONSIDERACOES INICIAIS

O interesse de estudar HIV/aids surgiu durante minha trajetéria académica na
Universidade Federal do Rio Grande, na Graduagdo em Enfermagem. Ao longo do curso,
tive contato com diversos pacientes portadores do agravo, por meio do Hospital
Universitario Miguel Riet Corréa Junior, que € referéncia para pacientes com a infeccao
pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV) e a sindrome da imunodeficiéncia adquirida
(AIDS) no sul do Estado do Rio Grande do Sul. Dessa forma, tive a oportunidade de cursar
tanto disciplinas tedricas quanto praticas referentes a assisténcia de enfermagem voltada a
esse publico, além de desenvolver a capacidade de apreensdo, busca, aplicacdo e producédo
de conhecimentos técnico-cientificos para a prestacdo do cuidado de enfermagem a pessoas
vivendo com HIV em niveis de atencdo primaria e secundaria de salde. Nessa perspectiva
de prestar o cuidado com qualidade e exceléncia, especializei-me em Promoc¢éo da Salde e
Desenvolvimento Social, curso oferecido pela Escola Nacional de Saude Pablica (ENSP),
pertencente a Fundacdo Oswaldo Cruz (FIOCRUZ). De acordo com Paulo Buss (2000), a
promocdo da salde reflete uma estratégia vantajosa para enfrentar os multiplos problemas
de saude que afetam os individuos e as comunidades, pois parte de um conceito amplo do
processo salde-doenca e seus determinantes. Tem como principios propor a articulacéo de
saberes técnicos e populares, e a mobilizacdo de recursos institucionais e comunitarios,
publicos e privados, para enfrentamento e resolucdo das adversidades. Dessa forma, a
qualidade de vida (QV), no ambito da salde, tem na promocao da saude seu foco mais
importante (MINAYO, HARTZ, BUSS, 2000).

Com o ingresso no mestrado e a minha inser¢do no grupo de pesquisa Processos
Sociocognitivos e Psicossociais do Cuidado de Saude e Enfermagem de Grupos
Populacionais, pude perceber a possibilidade de unir os conhecimentos adquiridos e
dissertar sobre a QV das pessoas que vivem com a doenca e 0 virus. Junto a isso, durante as
aulas da disciplina de Teoria das RepresentacOes Sociais (TRS), pude conhecer a teoria
mais a fundo, assimilando que a TRS, elaborada por Serge Moscovici, permite explicar e
compreender a realidade social, considerando a dimens&o historico-critica. Nesse contexto,
houve o estimulo para adotar a TRS como referencial tedrico para alcancar a proposicao
deste estudo, uma vez que, ao longo dos anos, constatou-se que houve transformacdes das

caracteristicas socioepidemioldgicas do HIV/aids e surgiram novas representacdes da
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doenca, gerando impacto nos cuidados de saude mediante novas préticas de cuidado
(OLIVEIRA, 2013).

A epidemia do HIV/aids consiste em uma importante prioridade para a saude
publica, impingindo significativos desafios para as diversas institui¢cdes sociais, bem como
para as pessoas em seu cotidiano. O surgimento desse agravo a salde repercutiu em
aspectos mais objetivos, como na economia de muitos paises, nas relagdes internacionais,
na organizacdo de sistemas, servigos e programas de salde, nos aparatos tecnologicos e,
também, em esferas subjetivas, como o desejo e 0s modos de pensar e viver a sexualidade e
a alteridade.

Essa epidemia se apresenta com nlmeros expressivos, haja vista que, de acordo com
a estatistica disponivel no ultimo relatério do Programa Conjunto das Na¢6es Unidas sobre
0 HIV/aids (UNAIDS), apresentado em julho de 2019, havia até o fim do ano de 2018 37,9
milhdes de pessoas vivendo com HIV no planeta entre adultos e criancas, tendo, somente
no referido ano, um milhdo e setecentos mil casos novos e 770 mil casos de mortes
relacionadas a doenca (JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS,
2019).

Conforme o Boletim Epidemioldgico HIV/aids do Ministério da Salde do Brasil,
sobre os dados referentes a epidemia no pais, foram notificados 966.058 casos de aids
desde 1980 até junho de 2019, sendo uma media de 39 mil novos casos de aids nos Gltimos
cinco anos. Os dados mostram uma concentracdo dos casos nas regifes Sudeste e Sul,
correspondendo cada qual a 51,3% e 19,9% do total de casos, respectivamente. No entanto,
Roraima e Amazonas apresentaram as maiores taxas de deteccdo de aids, com valores de
40,8 e 29,1 casos/100 mil habitantes (BRASIL, 2019a).

Ainda segundo o Boletim Epidemiolégico HIV/aids de 2019, o Brasil tem
apresentado uma diminuicdo na taxa de deteccdo de aids nos ultimos dez anos, chegando a
17,8 casos por 100 mil habitantes em 2018. Na regido Sudeste houve uma queda na taxa de
novos casos de HIV nesse periodo, passando de 22,8 em 2008 para 16,0 casos/100 mil
habitantes em 2018, o que corresponde a uma reducdo de 29,8%, sendo que, no Estado do
Rio de Janeiro, essa diminuicdo na taxa de infeccdo foi de 23,9%. Em 2018, a epidemia

brasileira se mostrava concentrada nas populagdes-chave?, responsaveis pelo maior niimero

! As populaces-chave para a resposta brasileira & epidemia de HIV/aids sdo aquelas atingidas
desproporcional e desigualmente em comparagdo a populacdo geral, tanto sob o ponto de vista
epidemioldgico quanto em relacdo ao acesso a saude, além de se encontrarem sob maior vulnerabilidade
para outras InfeccBes Sexualmente Transmissiveis (IST), hepatites virais e coinfecgdo tuberculose/HIV
(TBHIV).
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de casos novos de HIV em todo territdrio, como pessoas que usam alcool e outras drogas,
pessoas trans, gays e outros homens que fazem sexo com homens (HSH), trabalhadoras do
sexo e pessoas privadas de liberdade. Apresentando, ainda, crescimento importante na faixa
etaria entre 15 a 29 anos, demostrando a necessidade de ac¢Ges voltadas para esse segmento
(BRASIL, 2019a).

No Rio de Janeiro, conforme o boletim epidemiolégico de 2019, entre 2008 e 2018,
0 estado apresentou um declinio na taxa de deteccdo de HIV, passando de 31,4% para
23,9%. Porém, apesar da queda, o0 Rio de Janeiro ainda esta acima da taxa nacional, que é
de 17,8 a cada 100 mil habitantes. No relatorio de informe epidemioldgico HIV-aids da
Secretaria de Estado de Saude do Rio de Janeiro, de outubro de 2015, consta que entre 0s
anos de 1982 a 2014 foram registrados 103.892 casos de infeccdo pelo HIV em todo estado,
com 7.454 casos de 6bito (RIO DE JANEIRO, 2015).

Embora existam progressos significativos nos ultimos anos em relagdo ao controle
da infeccdo pelo HIV, pode-se observar que gera impactos em diferenciadas populagdes,
criando microepidemias ao longo do Brasil e do mundo, sendo necessaria a ampliacdo de
estudos sobre a tematica. Atualmente, ao olhar para a epidemia da aids, deve-se entender a
possibilidade de o individuo adoecer por um aspecto mais global, levando em conta os
fatores estruturais, econémicos, politicos e culturais que ndo dependem somente do
individuo (GOMES et al., 2012).

A doenca teve os primeiros casos identificados em 1981, em Los Angeles, nos
Estados Unidos da América (EUA), quando atraiu a atencdo da comunidade cientifica e,
logo, da populacdo em geral, por meio dos mais diversos veiculos de comunicacéo
(NASCIMENTO, 2005). Passou-se, entdo, a partir de informagfes, ainda imaturas,
disponiveis sobre a doenca e sobre as pessoas acometidas, a associa-la com préaticas sociais
consideradas moralmente desviantes, em um processo cabal de estigmatizacdo, com
especial destaque para a homossexualidade (JODELET, 2001).

No Brasil, foi no inicio dos anos 80, mais precisamente em 1982, que comegaram a
ser identificados os primeiros casos de aids nos grandes centros urbanos, como Rio de
Janeiro e S8o Paulo, apresentando-se como um fenbmeno misterioso e aterrorizador, dadas
as suas caracteristicas de rapida letalidade e desfiguragdo corporal extrema. Esse fato
tornou-se ainda mais impactante em funcdo de sua ocorréncia no momento em que se
considerava ganha a guerra contra as doencas infectoparasitarias, morbidades que, no
imaginario social, estariam destinadas aos paises ou regides empobrecidas ou aos livros de

historia que abarcassem as distintas epidemias do mundo ocidental (OLIVEIRA, 2013).
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Decorridas quase quatro décadas desde a sua descoberta, o HIV/aids apresenta, a
partir da introducdo da terapia antirretroviral altamente eficaz, uma nova configuragdo
clinica e epidemiolodgica, deixando de possuir uma associacdo com a morte iminente e
sendo representado como uma doenga crénica, tal como a hipertensdo arterial e o diabetes.
Destaca-se 0 importante papel da terapia antirretroviral (TARV) para 0 aumento da
expectativa de vida das pessoas vivendo com HIV e, consequentemente, para a mudanca de
perspectiva sobre a doenca (ROCHA, et al., 2015).

Neste contexto, a partir do avanco das estratégias de combate a epidemia e do
desenvolvimento de medicamentos, o HIV passou a ser entendido como uma doenca
cronica, com possibilidade de controle (OLIVEIRA, 2013). O principal fator relacionado ao
aumento da expectativa de vida e da QV das pessoas vivendo com HIV foi a
implementacdo da politica de acesso universal ao tratamento antirretroviral (TARV) pelo
Sistema Unico de Saude (SUS), em 1996, modificando o curso da aids, caracterizando-a
como uma doenca tratavel, e ndo mais associada a morte (TEIXEIRA et al., 2015;
GONCALVES et al., 2012).

De acordo com a estatistica disponivel no site do UNAIDS Brasil, o Brasil foi um
dos primeiros paises, entre os de baixa e média rendas, a fornecer o tratamento gratuito e
universal. Lancou, em 2013, novas estratégias na tentativa de frear a epidemia do HIV,
como o tratamento de todas as pessoas com o virus, independente do estado imunolégico, o
aumento da cobertura de testagem, entre outros (JOINT UNITED NATIONS
PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2017a).

O desenvolvimento de tal tipo de tratamento medicamentoso alterou o modo pelo
qual as pessoas com HIV vivenciam e conferem significados ao seu agravo, bem como
levou a inclusdo da doenca entre aquelas classificadas como de evolugdo cronica pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), em contraposicdo a sua apresentacdo
caracteristicamente aguda inicial (ALENCAR; NEMES; VELLOSO, 2008). A TARV
combina diferentes drogas, sendo um tratamento a longo prazo, que apresenta como
beneficios o prolongamento da sobrevida, a melhoria da QV, a diminuicdo de episddios de
morbidade e reducdo de internagdes (TEIXEIRA et al., 2015).

Ainda assim, com os descritos avangos terapéuticos no campo do HIV/aids, muitas
questdes persistem como importantes desafios a serem enfrentados. Entre esses aspectos
encontra-se o incremento na qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV/aids, que
consiste em um dos elementos fundamentais no delineamento das respostas politico
institucionais globais a aids (COSTA; OLIVEIRA, 2013). O desenvolvimento e 0 acesso
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aos avangos terapéuticos possibilitaram um aumento no tempo de vida desses sujeitos, mas
maltiplas implicagdes psicossociais, emocionais e sexuais da convivéncia com o agravo,
bem como certas consequéncias do tratamento, continuam a impactar as condicdes
existenciais e de saude das pessoas que vivem com HIV (REIS et al., 2011).

Nesta perspectiva, mostra-se como importante desafio para o campo do HIV/aids,
atualmente, a compreensdo do modo como se configura a qualidade de vida das pessoas
gue vivem com 0 agravo e as possiveis estratégias para melhora-la.

E importante ressaltar que a QV das pessoas vivendo com HIV se apresenta como
elemento multifatorial, relacionado as dimens6es fisica, funcional, emocional, econdémica,
social, da espiritualidade, crengas pessoais e do meio ambiente que envolvem a vivéncia
subjetiva do HIV e requerem uma atencédo integral a satde. A partir de estudos percebe-se
que os individuos encontram diferentes maneiras de se adaptar e conviver com as mudancas
existentes em sua vida, o que pode alterar também a forma de interpretar a QV (ROCHA et
al., 2015; COSTA; OLIVEIRA; FORMOZO, fev. 2015).

Nesse universo, ao abordar a qualidade de vida das pessoas que vivem com
HIV/aids, deve-se considerar, como reforcam Alencar, Nemes e Velloso (2008), que, do
ponto de vista das pessoas, viver com a doenca torna-se permanente. E, com isso, implica
mudancas de habitos e comportamentos, convivéncia com 0s seus impactos sociais e
emocionais e de seus sintomas, utilizacdo ininterrupta de medicacfes, frequente interacéo
com profissionais de saude e a vivéncia da impossibilidade de cura. Por outro lado, essa
dificil vivéncia enseja cotidianamente prospec¢des abertas e incertas em funcdo da
particular profusdo e rapidez com que se divulgam novas insergdes terapéuticas, com as
quais tais individuos passam a relacionar-se de modo muito intenso.

A partir desse entendimento da QV como algo multifatorial, entende-se que para
alcanca-la é necessario que ocorra uma abordagem multidisciplinar e interdisciplinar, onde
possa ser realizado o encaminhamento do paciente a outro profissional sempre que
surgirem dificuldades para a resolucdo de algum problema, permitindo dessa forma que o
paciente consiga falar sobre suas duvidas, seus sentimentos e obter as informacGes
necessarias (LUZ; MIRANDA, jun. 2010). Segundo Doise (2001), as percepcOes
individuais guardam relacdo e se inserem em quadro de pensamento, de referéncia e a partir
do contexto social.

Nesse conjunto de ideias e no pano de fundo propiciado pela propria doenca em
questdo, a qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV, em um plano representativo,

teria elementos que permitiriam uma ligacdo com aspectos consensuais e determinados
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socialmente em sua constituicdo. Torna-se, entdo, fundamental a consideragdo do modo
pelo qual a aids passa a constituir-se como objeto de interesse e como vem sendo
construida e partilhada socialmente, bem como se coloca como conexdo com outros
elementos direta ou indiretamente relacionados com as diversas dimensbes e
particularidades sobre as quais repercute o agravo (COSTA, 2012).

No grupo de pessoas que vivem com HIV, esse aspecto permite conceber o virus e
sua relacdo com o modo pelo qual esses sujeitos definem sua qualidade de vida como
objeto de estudo em representacdes sociais.

O estudo das representacOes sociais da QV das pessoas vivendo com HIV, na
perspectiva da abordagem estrutural, permitird conhecer a configuragdo simbolica do
fendmeno e das maneiras como esse grupo vé e pensa o HIV/aids tanto na perspectiva
individual quanto na coletiva. As RS podem ser entendidas como a representacdo de
alguma coisa para alguém, ou seja, a relacdo de um sujeito com um objeto, envolvendo a
atividade de construgdo e simbolizagdo (VALA, 2000).

A teoria das representac@es sociais (TRS) tem sido utilizada na area da satde desde
a década de 1960, com Claudine Herzlich (1969), e vem auxiliando na elucidacdo dos
elementos que contribuem para a compreensdo de como determinado grupo entende e
constitui o pensamento social — neste caso, na tematica do HIV/aids (HIPOLITO et al.,
2016).

Nesse sentido, a aplicacdo da TRS nas pesquisas de enfermagem auxilia no processo
de compreensdo das pessoas, seus processos de conhecimento, seus afetos e seu modo de
agir no mundo, ajudando, dessa forma, na abordagem de um plano terapéutico voltado para
as necessidades do outro (FERREIRA, 2016). Ainda segundo a autora, o0 uso da TRS pela

enfermagem auxilia nos seguintes aspectos:

Especialmente no campo da salde, principal interesse da enfermagem, a Teoria
nos auxilia no entendimento do entrecruzamento de saberes médico-cientificos
com o0s saberes tradicionais, no desvendar do mosaico formado pela teia de
significados e de valores socialmente partilhados que conformam os cuidados em
salde (FERREIRA, 2016, p.214).

O enfermeiro, como parte da equipe multidisciplinar, possui diversas preocupagoes
relacionadas ao paciente com HIV/aids, desde aquelas associadas ao atendimento pratico
em instituicGes de salde, até a compreensdo dessa doenca como algo que influencia nos
diversos aspectos psicossociais do ser humano (CAMILLO; MAIORINO; CHAVES, set.
2013).
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Diante do exposto, sdo notorias a fragilidade e a vulnerabilidade das pessoas
vivendo com HIV. Igualmente, sdo nitidos os esfor¢os dos 6rgdos governamentais e nao
governamentais de tentar reduzir, quica extinguir, a epidemia de aids que ainda representa
um importante problema para salde publica.

Essa preocupagéo, naturalmente, estende-se para sociedade e universidades e fica
confirmada em estudos recentes, como, por exemplo, o que foi publicado pelos autores
Domingues, Oliveira e Marques (2018). Esse estudo evidenciou que a qualidade de vida
dos participantes do estudo esta associada a uma alimentacdo adequada, a qual esta inserida
no contexto dos cuidados de saude, demonstrando a preocupagdo do grupo com a propria
higidez (DOMINGUES; OLIVEIRA; MARQUES, 2018).

Em outro artigo recente, Hipolito et al. (2017) salientam que a percepcdo da
qualidade de vida foi intermediaria em todos os dominios relacionados a ela. Identificaram
no estudo relacdo entre maior satisfagdo com salde e melhor qualidade de vida, bem como
diferengas estatisticamente significantes entre dimensdes da qualidade de vida segundo
género, situacdo empregaticia, renda familiar, renda pessoal, orientacdo e tempo de
diagnostico.

Outro estudo que teve o objetivo de identificar a qualidade de vida de pessoas
religiosas que vivem com aids foi o de Costa, Oliveira e Formozo (fev. 2015). Esse
apresentou como resultado, na analise estatistica, diferencas significantes na avaliacdo da
qualidade de vida pelos sujeitos entre suas diversas dimensdes para sexo, escolaridade,
trabalho, renda pessoal, condicdo clinica, percep¢do sobre estar ou nao doente, histérico de
internacOes e alteracdes organicas pelos antirretrovirais.

O HIV/aids é uma doenca incurdvel, com grande impacto na saude publica e que
afeta o cotidiano das pessoas que vivem com o virus, tendo influéncia direta na QV,
podendo significar o agravamento do estado de salde e de bem-estar dos individuos. Além
disso, nos estudos de Hipolito et al. (2016), os autores acrescentam que embora a QV seja
um campo de estudo em expansdo, progressivamente valorizado, existem poucos estudos
publicados sobre QV e RS na tematica do HIV/aids.

Nesse cendrio, surgiram indagacdes sobre a qualidade de vida das pessoas que
vivem com HIV, e, consequentemente, geraram-se perguntas norteadoras para o estudo:
como as pessoas vivendo com HIV residentes em trés municipios do Estado do Rio de
Janeiro representam a qualidade de vida? Existem diferengas nas representagdes sociais do
grupo em funcdo do municipio em que residem? H& uma ressignificagdo da qualidade de

vida e das praticas sociais na vivéncia com o HIV?

24



As cidades de escolha foram os municipios de Rio de Janeiro, Niteroi e Macaé. A
preferéncia dos municipios se deu por serem municipios litoraneos, de grande e médio
portes, considerados turisticos, com o indice de Desenvolvimento Humano (IDH) avaliados
acima de médio. Assim, possibilitou comparar as representacfes sociais da qualidade de
vida da capital, de uma cidade média da regido metropolitana e uma cidade média
interiorana (regido norte do estado).

Essa opcdo permitiu analisar os contrastes e as semelhangas do universo consensual,
relacionado ao HIV e a qualidade de vida das pessoas que vivem com o agravo, em funcao
do municipio de residéncia evidenciando 0os comportamentos e as préaticas dos individuos
nos seus diferentes ambientes fisicos e sociais, e permitiu analisar as diferencas no processo
de interiorizacao da epidemia.

Com base nos elementos expostos, este estudo teve como objeto as representacdes
sociais da qualidade de vida de pessoas que vivem com HIV no Estado do Rio de Janeiro
(RJ). Sendo parte integrante do projeto intitulado “Qualidade de vida e construgdes
simbolicas de pessoas que vivem com HIV/aids no Rio de Janeiro”, coordenado pela Profa.
Dra. Denize Cristina de Oliveira.

Sendo assim, apresenta-se como objetivo geral: analisar comparativamente a
representacdo social da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV em trés municipios
do Estado do Rio de Janeiro.

E como objetivos especificos:

a) ldentificar os contetdos das representacfes sociais da qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV nos trés municipios;

b) Descrever os conteudos e a estrutura das representac@es sociais da qualidade
de vida entre pessoas vivendo com HIV do grupo geral e dos trés municipios
estudados;

c) Comparar as representagcdes sociais da qualidade de vida entre as pessoas
que vivem com HIV residentes nos diferentes municipios do Estado do Rio
de Janeiro.

Em suma, esta pesquisa se justifica devido ao carater cronico da infeccdo causada
pelo HIV, por envolver diferentes aspectos da vida das pessoas que vivem com 0 agravo,
com inUmeras repercussdes biopsicossociais que geram impacto nos diferentes dominios da
qualidade de vida, mudando as expectativas dessas pessoas em relagéo a si e ao meio que as

cerca, apos o diagnostico da infeccdo pelo HIV. Também se justifica pela intencdo de
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apresentar como as representacdes sociais sdo construidas de acordo com as vivéncias e
influencias dos diferentes municipios.

Perante o apresentado, considera-se um tema de grande relevancia social, visto que
é demonstrada a necessidade de entender 0 modo como se da a compreensdo das pessoas
sobre a sua qualidade de vida em sua convivéncia com os diversos fenémenos referentes ao
HIV/aids, considerando todo o impacto gerado por essa pandemia na qualidade de vida.

A partir destes pressupostos, entende-se ser fundamental a compreenséo da QV do
grupo social em questdo. Assim, acredita-se que os achados poderdo fornecer elementos
para a discussdo sobre o assunto e contribuir para o melhor conhecimento dos modos de
pensar a qualidade de vida dessas pessoas e sua relacdo com o cuidado, valorizando as suas
representacdes, por meio da escuta. Bem como contribuird para desenvolver e propor
tecnologias leves, especialmente relacionais e educativas, que subsidiem gerentes e
profissionais para o desenvolvimento de suas atividades junto aos usuarios dos SAE.
Acredita-se também que, desse modo, contribuird para repensar as estratégias de
enfrentamento da doenca e as formas de cuidar de salde que tenham repercussdo na QV
dessas pessoas, além de cooperar para a construcdo de conhecimentos na linha de pesquisa
Saberes, Politicas e Praticas de Saude Coletiva e Enfermagem do Programa de Pos-
Graduagdo da Faculdade de enfermagem/UERJ.
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1 REFERENCIAL TEMATICO

No presente capitulo sdo apresentados os elementos existentes na literatura
cientifica que dizem respeito ao objeto deste estudo, a qualidade de vida. Dessa forma,
serdo expostos os conceitos, as definices e implicacbes no campo da salde e da
enfermagem no universo do HIV/aids, bem como, serdo apresentados o historico, a
epidemiologia, os aspectos clinicos gerais e as repercussdes psicossociais da epidemia do
HIV/aids.

1.1 Qualidade de vida

1.1.1 Qualidade de vida: conceitos, definicoes e implicacées no campo da salde

A crescente preocupacdo com questdes relacionadas a qualidade de vida vem de um
movimento dentro das ciéncias humanas e bioldgicas no sentido de valorizar parametros
mais amplos que o controle de sintomas, a diminui¢cdo da mortalidade ou o aumento da
expectativa de vida. Assim, qualidade de vida é abordada, por muitos autores, como
sinbnimo de saude e, por outros, como um conceito mais abrangente, em que as condi¢des
de salde seriam um dos aspectos a serem considerados (FLECK et al., 1999).

Fazendo uma retrospectiva sobre a expressdo “qualidade de vida”, ela foi
empregada, com repercussdo, pela primeira vez em 1964, pelo presidente dos Estados
Unidos a época, Lyndon Johnson, ao declarar que "os objetivos ndo podem ser medidos
através do balango dos bancos. Eles s6 podem ser medidos através da qualidade de vida que
proporcionam as pessoas" (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1998b). A partir desse
momento, qualidade de vida passou a ser um dos temas mais comentados e discutidos em
diferentes féruns. Na imprensa leiga e em varias situacdes de marketing relacionadas a
produtos e servigos, a promessa de melhoria da qualidade de vida esta presente. Da mesma
forma, nas publicacbes cientificas, com frequéncia, vemos referéncia a avaliagdo da
qualidade de vida (MONTEIRO et al., 2010).
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Sabe-se que, j& em meados da década de 1970, Campbell (apud AWAD;
VORUGANTI, 2000, p. 558) tentou explicitar as dificuldades que cercavam a conceituacao
da qualidade de vida: "Qualidade de vida é uma vaga e etérea entidade, algo sobre a qual
muita gente fala, mas que ninguém sabe claramente o que é". A citacdo dessa afirmacao,
feita ha cerca de trinta anos, ilustra a énfase dada na literatura mais recente as controversias
sobre o0 conceito desde que este comecou a aparecer na literatura associado a trabalhos
empiricos (SEIDL; ZANNON, 2004).

Mas como podemaos definir a qualidade de vida?

Em um primeiro momento, a expressio “qualidade de vida” passou a ser
relacionada a avangos no padrdo de vida, sobretudo ligada a bens materiais adquiridos.
Posteriormente, a qualidade de vida passou a absorver educacdo, estilo de vida, saude,
lazer, bem como sensacdo de bem-estar, realizacdo pessoal, qualidade dos relacionamentos,
enfim, aspectos psicoldgicos, fisicos e sociais, além dos econdmicos (SEIDL; ZANNON,
2004). Dessa forma, fica evidente que o conceito de qualidade de vida é muito abrangente e
inclui aspectos objetivos e subjetivos.

Qualidade de vida é uma nocdo 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
(DAWALIBI; GOULART; PREARO, 2014).

Devido a sua complexidade e utilizacdo por diversas areas de estudo, conforme
aborda Farquhar (1995), a falta de consenso conceitual € marcante. Suas defini¢ces na
literatura especializada apresentam-se, tanto de forma global, enfatizando a satisfagao geral
com a vida, como dividida em componentes, que, em conjunto, indicariam uma
aproximacdo do conceito geral. A forma como é abordada e os indicadores adotados estdo
diretamente ligados aos interesses cientificos e politicos de cada estudo e &rea de
investigacdo, bem como das possibilidades de operacionalizagdo e avaliacdo, ou seja, 0
termo abrange muitos significados, que refletem conhecimentos, experiéncias e valores de
individuos e coletividades que a ele se reportam em variadas épocas, espagos e historias
diferentes, sendo portanto uma construgdo social com a marca da relatividade cultural.
Auquier, Simeoni e Mendizabal (1997) a qualificam como um conceito equivoco como o
de inteligéncia, ambos dotados de um senso comum variavel de um individuo ao outro.

Martin e Stockler (jun. 1998) sugerem que qualidade de vida seja definida em termos da
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distancia entre expectativas individuais e a realidade (sendo que quanto menor a distancia
melhor).

Segundo Minayo, Hartz e Buss (2000), o patamar material minimo e universal para
se falar em qualidade de vida diz respeito a satisfacdo das necessidades mais elementares da
vida humana: alimentacdo, acesso a agua potavel, habitacdo, trabalho, educacdo, saude e
lazer; elementos materiais que tém como referéncia nogoes relativas de conforto, bem-estar
e realizacdo individual e coletiva. No mundo ocidental atual, por exemplo, € possivel dizer
também que desemprego, exclusdo social e violéncia séo, de forma objetiva, reconhecidos
como a negacdo da qualidade de vida. Trata-se, portanto, de componentes passiveis de
mensuragdo e comparacdo, mesmo levando-se em conta a necessidade permanente de
relativiza-los culturalmente no tempo e no espaco.

A partir do inicio da década de 1990, parece consolidar-se um consenso entre 0s
estudiosos da area quanto a dois aspectos relevantes do conceito de qualidade de vida:
subjetividade e multidimensionalidade. No que concerne a subjetividade, trata-se de
considerar a percepcdo da pessoa sobre o seu estado de saude e sobre os aspectos nédo
médicos do seu contexto de vida. Em outras palavras, como o individuo avalia a sua
situacdo pessoal em cada uma das dimens@es relacionadas a qualidade de vida (WHOQOL
GROUP, nov. 1995).

Cabe destacar que, atualmente, as definigdes mais aceitas de qualidade de vida
buscam dar conta de uma multiplicidade de dimenses discutidas nas chamadas abordagens
gerais ou holisticas. O principal exemplo que pode ser citado é o conceito preconizado pela
Organizacdo Mundial da Satude (OMS), no qual qualidade de vida reflete a percepcdo dos
individuos de que suas necessidades estdo sendo satisfeitas ou, ainda, que Ihes estdo sendo
negadas oportunidades de alcancar a felicidade e a autorrealizacdo, com independéncia de
seu estado de saude fisico ou das condi¢6es sociais e econdmicas (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 1998a).

Na area da saude, o interesse pelo conceito QV ¢é relativamente recente e decorre,
em parte, dos novos paradigmas que tém influenciado as politicas e as praticas do setor nas
ultimas décadas (SEIDL; ZANNON, 2004). Minayo, Hartz e Buss (2000) afirmam que o
discurso da relagdo entre saude e QV existe desde o surgimento da medicina social, nos
séculos XVIII e XIX, de maneira bastante inespecifica e generalizante, quando
investigacOes sistematicas iniciaram o apoio a tal discurso e o subsidio de politicas publicas

€ movimentos sociais.
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Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) tem sido usada com frequéncia na
literatura com objetivos parecidos com a conceituagdo mais geral. Entretanto, aborda os
aspectos mais relacionados as patologias ou as intervencfes em salde. A discussdo
frequente da expressao deve-se as condicOes de vida da sociedade relacionadas com 0s
avancos tecnoldgicos na medicina que, a0 mesmo tempo, gera preocupacdes em relagdo ao
modo de vida dos clientes submetidos a tais tecnologias (ZATTA et al., jan.-mar. 2009).

Nesse sentido, os determinantes e condicionantes do processo salde-doenca sao
multifatoriais e complexos. Assim, saude e doenca configuram processos compreendidos
como continuos, relacionados aos aspectos econdmicos, socioculturais, a experiéncia
pessoal e estilos de vida. Consoante essa mudanca de paradigma, a melhoria da QV passou
a ser um dos resultados esperados, tanto das praticas assistenciais quanto das politicas
publicas para o setor nos campos da promocdo da saude e da prevencdo de doencas
(SEIDL; ZANNON, 2004).

Com interesse crescente acerca da QV, a Organiza¢do Mundial da Satde (OMS), na
década de 1990, reuniu especialistas sobre salde e QV de varias regides do mundo para
formar um grupo de estudos com o objetivo de aumentar o conhecimento cientifico da area
e de desenvolver instrumentos de avaliacdo da QV a partir de uma perspectiva transcultural
(GORDIA et al., 2011). Esses estudos procederam a partir dos avangos nos tratamentos e as
possibilidades efetivas de controle das doengas cronico-degenerativas, enfermidades que,
por sua vez, tém acarretado o aumento da sobrevida e/ou a vida longa das pessoas
acometidas por esses agravos. Portanto, existe uma mudanca do perfil de morbimortalidade,
que também é uma tendéncia universal nos paises em desenvolvimento (SEIDL;
ZANNON, 2004).

Na saude coletiva ha o interesse crescente pela avaliacdo da QV, percebendo-se um
aumento das politicas publicas para o setor. Assim, informacdes sobre QV tém sido
incluidas tanto como indicadores para avaliacdo de eficécia, eficiéncia e impacto de
determinados tratamentos para grupos de portadores de agravos diversos quanto na
comparacdo entre procedimentos para o controle de problemas de saude (SEIDL;
ZANNON, 2004).

Outro interesse que se refere a QV esta diretamente ligado as praticas assistenciais
cotidianas dos servicos de saude. Nesse caso, a QV aparece como um indicador nos
julgamentos clinicos de doencas especificas. Trata-se da avaliagdo dos impactos fisico e
psicossocial que enfermidades, disfun¢Ges ou incapacidades podem acarretar para as

pessoas acometidas, permitindo melhor conhecimento do paciente e de sua adaptacdo a

30



condicgéo. Nesses casos, a compreensdo sobre a QV do paciente incorpora-se ao trabalho do
dia a dia dos servicos, influenciando decisdes e condutas terapéuticas das equipes de salde
(SEIDL; ZANNON, 2004).

Estudiosos enfatizam, entdo, que QV sO pode ser avaliada pela propria pessoa, ao
contrério das tendéncias iniciais de uso do conceito quando QV era avaliada por um
observador, usualmente um profissional de satde. Nesse sentido, hé a preocupacdo quanto
ao desenvolvimento de métodos de avaliacdo e de instrumentos que devem considerar a
perspectiva da populacdo ou dos pacientes, e ndo a visdo de cientistas e de profissionais de
salide (LEPLEGE et al., 1995; SLEVIN et al., 1988). Sendo assim, considera-se como a
percepcdo do individuo de sua posi¢do na vida no contexto da cultura e de sistema de
valores nos quais vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padres e
preocupacbes (WHOQOL GROUP, 1994) e mesmo como uma questdo ética (SANTIN,
2002), que deve, primordialmente, ser analisada a partir da percepcéo individual de cada
um (GILL; FEISNTEIN, 1994).

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, satde, prosperidade, morar bem, ganhar salario digno, ter
amor e familia, bem como poder conciliar trabalho e lazer, ter liberdade de expresséo e ter
seguranca (ASSIS; QUEIROZ; SA, 2004). O conceito 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 inUmeras dimensdes
(MEIRELLES et al., jul.-set. 2010). Engloba vérios significados, que sdo o reflexo dos
conhecimentos, experiéncias e valores individuais e coletivos referentes a diferentes
épocas, espacos e histdrias diferentes, sendo o resultado de uma construgdo social com a
influéncia da cultura (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).

Os pesquisadores do tema tém buscado e sugerido diferentes metodologias para o
tratamento cientifico de um conceito tdo complexo e que tem a subjetividade como
caracteristica importante. O estudo, conforme aborda Tani (2002), estd marcado pelo fato
de diversas areas, dentro das possibilidades de cada uma, tentarem contribuir para a
clarificacdo do conceito. No entanto, é importante salientar que muitos estudos se limitam
exclusivamente a descri¢do de indicadores sem fazer relagdes diretas com a qualidade de
vida, ou seja, tomam caracteristicas como escolaridade, auséncia dos sintomas das doencas,
condigdes de moradia unicamente como indicadores de qualidade de vida sem investigar o

objetivo disso para as pessoas envolvidas.
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Dessa forma, a partir do desenvolvimento de estudos na &rea de QV, é possivel
gerar mudancas nas praticas assistenciais e na consolidagdo de novos paradigmas do
processo saude-doenca. A avaliacdo da QV pode contribuir para uma melhor relacdo do
médico com o cliente, a partir de uma percepcdo mais abrangente do processo de doenca,
direcionada para as prioridades através de uma melhor compreensdo do médico, gerando
confianca do cliente (CASTANHA et al., jan.-mar. 2007).

1.1.2 Qualidade de vida, a enfermagem e a salde no universo do HIV/aids

Gracas aos avancos na salde publica e aos desenvolvimentos politicos, econdmicos,
sociais e ambientais ocorridos no Gltimo século, as condi¢des de vida e de salde vém se
aperfeicoando de forma continua e sustentada na maioria dos paises (BUSS, 2000).

No entanto, em todo mundo as pessoas continuam enfrentando barreiras no acesso a
servicos de saude de qualidade e no aproveitamento do mais alto padrdo possivel de satde
(JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2017b). Apesar do
desenvolvimento dos antirretrovirais (ARV) e da facilidade de acesso ao tratamento,
algumas pesquisas indicam um caminho na melhoria da QV das pessoas vivendo com HIV
(COHEN et al., 2011). Desse modo, encontrar uma solucdo definitiva para essa questao
ainda é um grande problema enfrentado por diferentes areas em relacdo a esse assunto
(JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2014).

Segundo Buss (2000), existem diversos fatores que afetam a QV, inclusive a
pobreza e as méas condicdes de vida, trabalho, nutricdo, condi¢cdes inadequadas e doencas.
Esses fatores dificultam vérios aspectos da vida humana, diminuindo a producdo,
aumentando os gastos e o numero de pessoas empobrecidas.

Dessa forma, a principal resposta social a tais problemas de salde tem sido
investimentos crescentes em assisténcia médica curativa e individual, embora se identifique
que medidas preventivas e promocdo da salde, assim como a melhoria da QV em geral,
tenham sido as verdadeiras razdes para a melhoria dessa questdo de saude (BUSS, 2000).
Ou seja, para o enfrentamento das relacGes entre QV e salde, é preciso que o setor da saude
influencie de forma positiva a QV e invista no campo da promog&o a saude.

Assim, a promocdo da salde representa uma tatica propicia para enfrentar os

multiplos problemas de saude que afetam os homens e seus entornos. Partindo de uma
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concepgdo ampla do processo saude-doenca e de seus determinantes, propGe a articulacdo
de saberes técnicos e populares e a mobilizagdo de recursos institucionais e comunitarios,
publicos e privados, para seu enfrentamento e resolucdo das adversidades (BUSS, 2000).

Nesse sentido, é necessaria a mudanca de padrdes para outros, que possibilitem
novas formas de pensar e fazer o mundo, em especial, rever nossos conceitos de QV,
percebendo a saude como processo e produto de hébitos saudaveis. A proposta é refletir
sobre nossas formas de cuidar da vida dos individuos e da populagdo, seja em casa, no
trabalho, na comunidade e na sociedade de uma maneira geral (PATRICIO, 1999).

Alguns autores discutem que o discurso sobre “qualidade de vida” e “viver
saudavel” estd se tornando um tema imposto a todos os individuos, como se dependesse
somente da pessoa para viver de maneira saudavel, mas ndo se pode deixar de pensar que se
vive em um mundo em que tudo esta ligado a tudo, e ndo se pode deixar de considerar o
meio e 0 entorno em que a pessoa vive (KOERICH et al., 2006).

A qualidade de vida ndo se equivale ao bem estar ou a felicidade individual, mas a
satisfacdo global. E um atributo coletivo e refere-se a bem estar social sendo um modelo do
grau em que se satisfazem as necessidades numa sociedade ou comunidade (SETIEN,
1993).

A saude da populagdo depende muito mais de fatores preventivos como: acesso a
servigos e bens publicos, alimentacdo e condi¢cBes de higiene, do que da
quantidade de postos de satde e leitos hospitalares disponiveis. A¢des educativas
e de controle social, quando perpassam todas as fases do atendimento, promovem
troca de informacdo, permitindo identificar demandas, melhores escolhas e
diminuir a distancia comum entre profissionais da saude e a populacdo (VIDO;
FERNANDES, 2007, p. 9-10).

Quanto a definicdo atual da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), Segre e Ferraz
(out. 1997) afirmam perceber que o sucesso terapéutico estd intimamente ligado ao
relacionamento afetivo com o cliente; no entanto, os profissionais da salde tém
dificuldades de aceitar essa relacdo. Esclarecem que “o vinculo afetivo, embutido de
confianca reciproca, na dupla que empreende uma acdo de saude (profissional-cliente), a
par dos aspectos cognitivos, técnicos e cientificos, torna-se decisivo para a terapéutica”
(SEGRE; FERRAZ, out. 1997, p. 540). A QV representa uma variavel util para determinar
a realidade global das doengas e dos tratamentos médicos a partir da perspectiva do
individuo, retratando os provaveis beneficios e maleficios das intervencBes terapéuticas
(SILVA et al., 2015).
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Com o inicio da descoberta do HIV/aids em meados do século XX até os dias de
hoje, diversas areas do conhecimento vém demonstrando diferentes preocupacgdes do
cuidado frente ao problema (KAWAGOE et al., 2012). O fenémeno de cronificacdo da aids
aumentou o interesse em avaliar as condi¢des de vida das pessoas vivendo com HIV tendo
como base necessidades humanas bésicas afetadas pela doenca, perpassando os desfechos
clinicos e laboratoriais (CD4, carga viral e doencas oportunistas) e as dimens@es bioéticas e
socioculturais. A mensuragdo das representacdes da doenca na qualidade de vida (QV) tem
se tornado uma ferramenta cada vez mais importante na area da saude (SILVA et al., 2015).
N&o ¢ diferente com enfermagem, pois se encontra inserida em todas as fases da epidemia
do HIV/aids, tendo em vista delinear o cuidado a todos os individuos e grupos sociais,
desde um estado supostamente sadio até a emergéncia de determinados agravos (SOUZA et
al., 2006)

Os enfermeiros possuem responsabilidades que vao além da realizacdo de
procedimentos técnicos, cabendo a eles determinar a amplitude da acéo e conscientizarem-
se de que a atuacdo centra-se nos processos complexos do cuidar. Nessa agdo, 0 cuidar
subentende ampla dimensdo, na qual o emocional e o espiritual contribuem
significativamente no processo de cura do paciente (LEOPARDI, 1999). Compreende-se
que o cuidado apresenta-se como um eixo estruturador de suas praticas sociais e
identitarias, dando concretude a sua esséncia e gerando tecnologias que influenciam
diretamente na producéo e no consumo de bens de satde (OLIVEIRA, 2001).

O cuidado de enfermagem tem como um dos seus objetivos, mesmo que com
algumas dificuldades praticas para sua execucdo, instrumentalizar os portadores do
HIV/aids para a melhoria do seu nivel de salde e de sua conquista de direitos
imprescindiveis a sua existéncia, como acesso a tecnologia em salde e a dignidade da
existéncia, apesar de todo o preconceito e da discriminacdo que envolvem essas pessoas.
Percebe-se, entdo, que os enfermeiros em sua atividade enfrentam, de diversas maneiras,
inimeros desafios quando cuidam das pessoas vivendo com HIV. Esse cuidado,
inicialmente, necessita ter a proposta de recuperar a singularidade e a subjetividade do
individuo, potencializando seus desejos e direitos, em meio as possibilidades oriundas do
estagio do processo saude-doenca. Ao mesmo tempo, necessita estimula-lo a assumir sua
condicéo de individuo perante o sistema de saude, alcangando 0 necessario a sua existéncia
e a sua dignidade (GOMES et al., 2010).

A assisténcia de enfermagem prestada no inicio da epidemia era de acolhimento e

relacionamento terapéutico, na intencdo de diminuir os sofrimentos, pois ndo havia
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terapéutica preconizada com acgdo de resolutividade para melhoria do quadro patoldgico dos
pacientes. Dessa forma, o cuidado ndo previa possibilidade de cura, podendo dizer que era
paliativo frente a possibilidade da morte. Os profissionais enfermeiros e sua equipe tinham
medo de acidentes ocupacionais que pudessem expO-los a essa doenca (SADALA,;
MARQUES, nov. 2006).

Os cuidados nos primordios da sindrome foram encarados como sendo
desdobramento do sentido presente na palavra “cura”. Os profissionais, no seu cotidiano,
tiveram impressdo diferente, concluindo que, no processo de curar, 0 cuidado estava
presente, mas a pratica de enfermagem indicava que nem sempre a cura era inerente ao
processo de cuidar (WALDOW, 2004). Para Oliveira (2001), as teorias de enfermagem,
dentro do campo do saber, tém como eixo articulador transversal o conceito de “cuidado”,
sendo a enfermagem inclusa como campo de saberes e praticas sociais que se ampara em
principios éticos e ideoldgicos para nortear sua pratica profissional. Desde o inicio, o
cuidado de enfermagem com pacientes HIV/aids ndo procurou a cura, mas o atendimento
de suas necessidades humanas basicas, apesar de todas as sombras que permeavam a
atividade profissional, como o desconhecimento, o preconceito e 0 medo (GOMES et al.,
2010).

A assisténcia de enfermagem auxilia no processo de cuidar, acelerando-o e
tornando-o menos traumatico. A producéo tedrica de enfermagem se propde a atingir maior
nivel de QV que o individuo possa possuir no ambito de seu processo saude-doenca
(WALDOW, 2004). No ambito hospitalar, o cuidado de enfermagem tem se concretizado
na satisfacdo das necessidades basicas, afetadas pelas doencgas oportunistas apresentadas
por todos os clientes/pacientes. As necessidades de higiene, de eliminagdes,
hidroeletroliticas e de nutricdo sdo as mais urgentes e frequentes, até que os pacientes
possam realizar o autocuidado. Nos ambulatérios e na rede béasica, o cuidado tem se
organizado na consulta de enfermagem, em que a adesdo a terapia farmacoldgica adquire
status fundamental a sobrevida do paciente (GOMES et al., 2010).

Vieira (dez. 1999) sugere como conteldos representacionais do cuidado de
enfermagem alguns padrdes como o cuidado integral/holistico, o estar perto, o humanismo
e 0 compromisso com o paciente, entre outros. Por meio dos estudos da TRS, Costa e
Oliveira (dez. 2007) descrevem a probabilidade de as representagdes do cuidado realizadas
pelos enfermeiros serem influenciadas pelo ambiente e pela cultura profissionais.

Com base na definicdo e na construcéo tedrica do conceito da QV, essa consolida-se

como uma variavel importante tanto na pratica clinica como na producao de conhecimentos
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na area da salde, especialmente na enfermagem. Atualmente, existe um grande nimero de
pesquisadores enfermeiros que tem se preocupado com as questdes relativas ao
desenvolvimento de conceitos em enfermagem, fato motivado pela base das teorias. Vale
ressaltar que esse processo torna-se o alicerce para a pratica com qualidade do cuidar-
cuidado (CAMPONOGARA,; KIRCCHOF; RAMOS, out.-dez. 2008).

Nesse contexto, a enfermagem se destaca como uma profissdo voltada para o
atendimento as necessidades especificas das pessoas, e, para isso, vem utilizando cada vez
mais ferramentas tecnoldgicas proprias, desenvolvidas para fundamenta-la como ciéncia
humana, como os planos de cuidados, protocolos, padronizagdo de procedimentos e o
processo de enfermagem (PE), definido por diversas teorias (SILVA et al., 2015). Um dos
objetivos das teorias de enfermagem é tornar a ciéncia uma representacdo, o mais facil
possivel, da realidade do trabalho de enfermagem (MARRINER-TOMEY; ALLIGOOD,
2006).

A profissdo tem incorporado ao seu fazer novas concepgdes para avangar com as
suas praticas e atender as demandas de salde e de QV da populagdo, as quais surgem
continuamente. Os profissionais exercem sua pratica a partir de saberes préprios que, em
ultima instancia, objetivam transformar o processo salde-doenca por meio de processos de
trabalhos assistencial e administrativo, de ensino e de pesquisa (PEREIRA, 2001).

Dessa forma, conhecer a QV das pessoas, facilitaria a mudanca de paradigmas
quanto a pratica assistencial do processo saude-doenca, resultando na superacdo de modelos
de atendimento eminentemente biomédicos, que descartam na maioria das vezes aspectos
socioecondmicos, psicoldgicos e culturais importantes nas acfes de promocao, prevencao,
tratamento e reabilitacdo em satde (VIDO; FERNANDES, 2007).

Se faz necessario trabalhar em conjunto com toda a equipe de saude para procurar
solugdes para as muitas transformacdes relacionadas com a epidemia. O entendimento
desses fatores, seguido da construcdo de conhecimento sobre o HIV/aids, é um passo
importante. Uma atuacgdo profissional compartimentada tem sido considerada insuficiente
para a complexidade dos problemas que afetam a sociedade, havendo a necessidade de
estabelecer um dialogo entre diferentes setores, o0 que tem particular relevancia para a QV
das pessoas e o desenvolvimento social (MEIRELLES; ERDMANN, 2006). Para que o
trabalho seja efetivo e consistente, é fundamental que a assisténcia seja realizada de forma
integrada pela equipe multiprofissional e interdisciplinar. Uma estratégia que parece
fundamental para aprimorar o trabalho multiprofissional é o planejamento de ac¢fes que

busquem identificar e incorporar demandas antevistas a rotina (MEIRELLES et al., jul.-set.
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2010). A assisténcia ndo deve ser focada apenas na doenga bioldgica em si, mas voltada aos
conflitos que essas pessoas estdo vivenciando — sejam eles decorrentes dos estigmas da aids
ou ndo —, buscando, assim, a melhoria da QV (MEIRELLES et al., jul.-set. 2010). A acéo
terapéutica deve organizar-se na dimensdo do cuidado, articulando nos projetos e nas
intervencbes, de forma indissociavel, a escuta, o acolhimento e a terapéutica
medicamentosa (SANTOS; FRANCA JUNIOR; LOPES, 2007).

Este ¢ um dos caminhos mais apropriados para ‘“estabelecer elos” e construir
mecanismos de interligacdo entre os saberes, oportunizando o exercicio da reflexdo sobre
aspectos diversos do viver humano e alicer¢ando a vinculacdo entre teoria e pratica. Além
disso, pode viabilizar uma reorientacdo qualitativa da dimensdo politica na sociedade, em
niveis individual e institucional, dando nova configuracdo as praticas sociais
(CAMPONOGARA; KIRCCHOF; RAMOS, out.-dez. 2008).

A mensuragdo das condicdes de vida e avaliacdo da qualidade de vida das PVHA,
portanto, podem contribuir para a melhoria da assisténcia de enfermagem prestada a pessoa
soropositiva para HIV em Servicos de Atendimento Especializado (SAE) (SILVA et al.,
2015).

1.2 A evolucao histérico-social, clinico-epidemiol6gica e psicossocial do HIV/aids

1.2.1 A evolucéo histérico-social do HIV/aids

A aids surgiu como uma doenca grave e mortal, envolvendo aspectos das relacdes
humanas como sexo, discriminagdo, preconceito e morte, mostrando-se uma doenca de
dificeis prevencdo e tratamento, revelando ainda mais as desigualdades entre os paises
(GRECO, maio 2016).

Em 1981, os Centros de Controle e Prevencdo de Doencas (CDC EUA) fizeram o
primeiro relato de doengas oportunistas em homens jovens homossexuais, até entdo sadios,
nas cidades de Los Angeles, S&o Francisco e Nova lorque. Embora ainda ndo se conhecesse
sua causa, a nota editorial que acompanhava a publicacdo sugeria “uma disfun¢do da
imunidade celular relacionada a uma exposi¢do comum” e “uma patologia adquirida por
contato sexual” (CENTERS FOR DISEASE CONTROL AND PREVENTION, 2001). No
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entanto, apenas em 1983 se confirmou a hipdtese de que era causada por um virus. Desde
0s ultimos anos da década de 1970 ja haviam sido relatados alguns casos dessa nova
patologia em hospitais da Califérnia e de Nova lorque (NASCIMENTO, 2005), sendo que,
de acordo com Treichler (1988), era frequentemente denominada pelos profissionais de
saude de tais institui¢des de “sindrome da ira de Deus”.

Dessa forma, o instituto Pasteur, na Franca, e o instituto Nacional do Cancer, nos
Estados Unidos, passaram a pesquisar sobre o assunto e identificaram o virus em
linfonodos e no sangue. Esses foram os primeiros paises a identificar casos de uma doenca
de etiologia até entdo desconhecida que atingia, em sua maioria, homossexuais masculinos
e/ou usudarios de drogas injetaveis, sendo uma doenca fatal (BUCHALLA, 2000). Os
estudos da época mostraram uma incidéncia quase que totalitaria entre os gays e buscavam
os fatores de riscos associados para que se pudesse tracar um perfil clinico e
epidemioldgico; sendo assim, diante dos achados, houve uma ligacdo intima entre a aids e a
homossexualidade. No entanto, a ideia de que a epidemia ndo se limitava a grupos e ou
regibes sO veio a se modificar depois de 1983, apds o isolamento do Human Immuno
deficiency Virus, o HIV (GALVAO, 2002).

Nesse contexto, as pessoas comecavam a fazer uma ligagéo direta do sexo com a
morte, contribuindo para que a epidemia ficasse envolvida entre tabus e estigmas; além
disso, os pesquisadores verificaram o caradter transmissivel da doenca grupos
estigmatizados (ALMEIDA; LABRONICI, 2007).

Bastos (2006) relata que, no mesmo periodo, outra e maior epidemia vinha
atingindo os paises africanos ao sul do deserto do Saara. Essa ndo fora percebida até aquele
momento, ndo sendo relatada pela midia ou por pesquisadores para a opinido publica e para
a ciéncia ocidental; sendo assim, varios casos emergiram na Africa ao longo das décadas de
1970 e 1980 sem que fossem identificados.

Houve diferentes padrdes de transmissdo da infeccdo pelo HIV, obedecendo a
distintas formas de organizacdo social (BASTOS; BARCELLOS, 1995). No continente
africano, as principais formas de transmissdo do HIV foram as rela¢des heterossexuais e a
transmissdo materno-infantil. Na Europa Ocidental, nos EUA e em varios paises da
Ameérica Latina, o inicio da epidemia estava associado a homens que fazem sexo com
outros homens (HSH); porém o compartilhamento de seringas e agulhas por usuérios de
drogas injetaveis surgiu como uma importante forma de disseminacéo do HIV (SANTOS et
al., 2002).
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Cabe ressaltar que, particularmente nos paises industrializados e na América Latina,
0 HIV se disseminou rapidamente entre os diversos segmentos da sociedade, alcancando
paulatinamente mulheres, criancas e homens com pratica heterossexual (SANTOS et al.,
2002).

O marco compreendido entre 1981 e 1984 delimita a forma como a aids chegou ao
Brasil, com a disseminacdo da informac&o sobre a sindrome pela midia, e ndo pelos casos
de pessoas vivendo com o HIV. A principal fonte de informacéo da midia brasileira sobre a
aids veio das agéncias norte-americanas, fazendo com que a forma como a sindrome era
concebida nos Estados Unidos desempenhasse influéncia significativa no noticiario
nacional e, portanto, no imaginario social a ela relacionado (GALVAO, 2002). Esse
momento coincidiu no Brasil com a retomada do regime democratico~, ap6s um longo
periodo de ditadura militar (1964-1985), da restauracdo do direito a liberdade individual e
da organizagdo de movimentos sociais (OLIVEIRA; SANTOS, 2016).

Nesse mesmo periodo, houve a elaboracdo da nova Constituicdo da Republica
Federativa do Brasil, em 1988, que contou com a participacdo de diversos grupos da
sociedade civil. A partir da nova Constituicdo, ocorreu a transformacdo do modelo de
atencdo a saude vigente no pais. Dessa forma, a saude passou a ser entendida como um
direito do cidaddo e dever do Estado, tendo suas a¢Oes pautadas na busca da equidade do
direito a saude, provocando um avango na reorganizacdo desse setor. Durante esse periodo,
0s agravos a saude causados pela epidemia do virus da imunodeficiéncia humana geraram
grande impacto na sociedade, o que o levou a ser considerado um importante problema de
satide plblica (ARAUJO et al., 2010).

O Ministério da Salde, nesse sentido, inclui a aids na relacdo das doencas de
notificacdo compulsoria desde 22 de dezembro de 1986, por meio da Portaria n° 542
(TEIXEIRA, 1997).

A epidemia se iniciou de forma semelhante na maioria das regides brasileiras
(LOPES, dez. 2005). Dhalia, Barreira e Castilho (2011) afirmam que, na primeira metade
da década de 1980, a epidemia manteve-se restrita aos Estados do Rio de Janeiro e de Séo
Paulo, que séo as maiores regides metropolitanas do Brasil. Depois do final dos anos 1980,
houve a comprovacdo da migracdo da doenca para outras regides do pais.

Os primeiros casos surgiram na populacdo masculina de homens que fazem sexo
com homens (HSH); em seguida, na segunda metade da década de 1980 e com inimeros
casos em todo pais, despontou a exposi¢do a transfusdo de sangue e hemoderivados, caindo

drasticamente ap6s as medidas implementadas em funcdo da legislacdo de controle do
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sangue e hemoderivados no que diz respeito a infeccdo pelo HIV, instituida no Brasil em
1988 (LOPES, dez. 2005).

A epidemia no mundo e no Brasil tem apresentado transformacdes de formas
dindmicas ao longo das trés ultimas décadas; dessas, destacam-se as transformacdes
epidemioldgicas e sociais que Ihe conferiram caracteristicas distintas daquelas do inicio
(OLIVEIRA, 2013). Passou de wuma doenca concentrada em metrdpoles,
predominantemente masculina, que atingia, em sua maioria, individuos com préaticas
sexuais homossexuais ou hemofilicos, para um agravo com maior incidéncia sobre sujeitos
com praticas sexuais heterossexuais. Houve, ainda, distribuicdo em quase todo o territorio
nacional, progressiva redugdo da relagdo masculino/feminino, aumento entre pessoas com
50 anos ou mais, jovens e maior participacdo de grupos empobrecidos, com menos
escolaridade e qualificacdo profissional (GRANGEIRO; ESCUDER; CASTILHO, 2010).

Pode-se dizer que sdo vérias as questdes que modificaram o curso da epidemia de
aids, alterando sua evolucdo e suas tendéncias, sendo elas: a ocorréncia de epidemias
microrregionais, com diferentes taxas de crescimento; o aumento progressivo dos casos em
mulheres, por meio da transmissdo heterossexual; a reducdo das taxas de mortalidade,
associadas a introducdo da TARV, em 1996; a progressiva expansao da doenca para areas
mais distantes dos centros urbanos, de menor porte e mais pobres, o aumento proporcional
dos casos entre pessoas com niveis de escolaridade mais baixos, o crescimento dos casos na
faixa etaria acima dos 50 anos de vida, e, por fim, 0 aumento no nimero de infec¢bes entre
os jovens (BRASIL, 2017a).

Apos quase 40 anos de epidemia do HIV no Brasil, ressalta-se a notificacdo do HIV,
incorporada na Portaria GM/MS n°® 1.271, de 6 de junho de 2014, que define a Lista
Nacional de Notificacdo Compulséria de doencas, agravos e eventos de satde publica nos
servicos de saude publicos e privados em todo o territdério nacional. Conforme as
recomendacdes técnicas, a vigilancia do HIV/aids se da de forma longitudinal,
especificamente em trés momentos: na notificacdo do caso de HIV; na evolucdo para
infeccdo avancgada (caso de aids); e quando do 6bito (BRASIL, 9 jun. 2014).

A capacidade nacional para produzir e usar informacGes estratégicas, a adequacgao
dos sistemas de informacao, a qualidade e as limitagdes dos dados sdo aliados para orientar
a melhoria e a otimizacdo a curto e a médio prazos para atender as recomendagdes
internacionais de vigilancia longitudinal do HIV (BRASIL, 2017b). O Brasil reitera seu
compromisso da meta 90-90-90 até 2020, ou seja, 90% de pessoas vivendo com HIV/aids

com conhecimento do seu estado soroldgico; 90% das pessoas HIV em tratamento; 90%
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das pessoas em tratamento com carga viral indetectavel. Atualmente, na questdo do 90-90-
90, o Brasil esta com 84% de pessoas diagnosticadas em cima do estimado, ou seja, a 6
digitos de atingir a primeira meta (BRASIL, 2017b).

1.2.2 Perfil clinico-epidemiolégico do HIV/aids

No comeco do século XX, os habitantes da selva africana tinham o costume de se
embrenhar pela densa mata em busca da carne dos macacos. Durante a caga, muitos
macacos apresentavam resisténcia e mordiam seus futuros predadores. Logo que
conseguiam abater um exemplar, esses cacadores colocavam o animal morto e
ensanguentado em suas costas. Nao raro, o sangue do primata abatido entrava em contato
com as feridas daquele cacador africano. Naquele exato instante, o SIV (um virus que ataca
o0 sistema imunolégico dos macacos) entrava em contato com o organismo humano. Em
pouco tempo, a acdo desse microrganismo dava origem ao HIV (EBERTZ, 2017). O HIV é
uma sigla para “virus da imunodeficiéncia humana”, que ¢ um retrovirus pertencente a
familia Retroviridae, subfamilia Lentivirinae, capaz de provocar deplecdo gradual e
progressiva de linfocitos T CD4+, levando os individuos infectados a evoluir para a
sindrome da imunodeficiéncia adquirida (aids) (BRASIL, 2003). Pertence ao grupo dos
retrovirus citopaticos e ndo oncogénicos que necessitam de uma enzima denominada
transcriptase reversa para multiplicar-se. Essa enzima é responsavel pela transcricdo do
RNA viral para uma cépia DNA, que pode, entdo, integrar-se ao genoma do hospedeiro. O
virus compreende dois subtipos (HIV-1 e HIV-2), sendo o primeiro mais comum no Brasil.
Sua transmissdo pode ocorrer por meio dos fluidos trocados no ato sexual, sangue e
hemoderivados (transmissdo horizontal), e também de mée para o filho (transmissdo
vertical) nos periodos intraparto, perinatal e por meio do aleitamento materno (JOINT
UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2018b).

O aspecto fundamental da infeccdo pelo HIV é o desenvolvimento progressivo de
imunodeficiéncia caracterizada pela diminui¢do dos linfocitos T CD4+, com prejuizo na
quantidade (reducgéo progressiva na contagem de células) e qualidade (prejuizo na funcéo)
das células centrais da imunidade, também denominados de linfocitos T auxiliares (AOKI,
2001). Esse processo leva a uma progressiva incapacidade de elaboragédo de uma resposta

imunologica apropriada, pois, devido ao papel fundamental exercido pelos linfocitos na



promocdo da resposta imune, a diminuicdo de seu quantitativo para valores proximos e/ou
abaixo de 200/mm3 de sangue gera um estado de imunodeficiéncia (aids), tornando o
individuo suscetivel a infecgdes oportunistas e determinadas neoplasias (FAUCI; LANE,
2006).

E importante ressaltar que, entre a ocorréncia da infec¢do no sujeito pelo virus, até a
manifestacdo do estado de imunodeficiéncia em individuos ndo tratados, ou seja, da doenga
propriamente dita, decorrem alguns anos, durante os quais a pessoa portadora do virus
permanece em estado assintomatico, embora com atividade de replicacdo do HIV e
possibilidade de sua transmissdo (JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON
HIV/AIDS, 2018b).

A primeira fase da doenga €, entdo, denominada “infec¢do aguda pelo HIV”, ou
“Sindrome Retroviral Aguda (SRA)”. A sindrome retroviral aguda apresenta duracdo média
de 2 a 3 semanas e se manifesta clinicamente em cerca de 50% a 90% dos individuos
infectados. O diagndstico dessa fase é pouco realizado, devido ao baixo indice de
desconfianca, sendo, em sua maioria, retrospectivo. A infec¢do aguda caracteriza-se tanto
por viremia elevada quanto por resposta imune intensa e rapida queda na contagem de
linfocitos T CD4+ de carater transitorio. Existem evidéncias de que a imunidade celular
desempenha papel fundamental no controle da viremia nessa fase da infec¢do. Os sintomas
aparecem durante o pico da viremia e da atividade imunoldgica (BRASIL, 2016b).

Dessa forma, as manifestac@es clinicas podem variar, desde quadro gripal até uma
sindrome que se assemelha a mononucleose. Os pacientes podem apresentar sintomas de
infeccdo viral, como febre, adenopatia, faringite, mialgia, artralgia, exantema
maculopapular eritematoso; ulceragdes mucocutaneas, envolvendo mucosa oral, esofago e
genitalia; hiporexia, adinamia, cefaleia, fotofobia, hepatoesplenomegalia, perda de peso,
nauseas e vomitos. Alguns pacientes, ainda, podem apresentar candidiase oral, neuropatia
periférica, meningoencefalite asséptica e sindrome de Guillain-Barré. A infec¢do pelo HIV
e a sindrome da aids retroviral aguda sdo autolimitados, e a maior parte dos sinais e
sintomas desaparece em 3 a 4 semanas. Linfadenopatia, letargia e astenia podem persistir
por varios meses (BRASIL, 2016b).

A infeccdo precoce pelo HIV, também conhecida como fase assintomatica, pode
durar de alguns meses a alguns anos. Apés as manifestacGes iniciais, exceto pela
apresentacdo de linfadenopatia em 50% a 70% dos casos, 0s sintomas clinicos s&o minimos
ou inexistentes. Os exames soroldgicos para o HIV sdo reagentes, e a contagem de

linfocitos T CD4+ pode estar estavel ou em declinio. Nessa fase, enquanto a contagem de
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linfocitos T CD4+ permanece acima de 350 célulassmm? os episodios clinicos mais
frequentes sdo de origem bacteriana, como as infec¢bes respiratorias, incluindo a
coinfeccdo por tuberculose, e alguns pacientes podem apresentar linfoadenopatia
generalizada persistente, flutuante e indolor (BRASIL, 2016b).

Na fase sintomaética inicial o portador da infec¢do pelo HIV pode apresentar sinais e
sintomas inespecificos de intensidade varidvel, além de processos oportunistas de menor
gravidade, conhecidos como complexo relacionado a aids (ARC). Sao indicativos de ARC
a candidiase oral e a presenca de mais de um dos seguintes sinais e sintomas, com duracdo
superior a um més, sem causa identificada: linfadenopatia generalizada, diarreia, febre,
astenia, sudorese noturna e perda de peso superior a 10% (BRASIL, 2016b).

Uma vez agravada a imunodepressdo, 0 paciente passa a apresentar o estagio da
infeccdo sintomatica tardia, que tem como condicdo definidora o aparecimento de infec¢bes
oportunistas (10), causadas por microrganismos nédo considerados usualmente patogénicos,
ou seja, ndo capazes de desencadear doenga em pessoas com sistema imune normal. No
entanto, microrganismos normalmente patogénicos também podem, eventualmente, causar
I0. Porém, nessa situacdo, as infecgdes necessariamente assumem um carater de maior
gravidade ou agressividade, para serem consideradas oportunistas. Entre as possiveis
infeccbes oportunistas, destacam-se: pneumonia por Pneumocystis jirovecii, inicialmente,
denominado de P. carinii; toxoplasmose do sistema nervoso central, tuberculose pulmonar
atipica ou disseminada, meningite criptococica e retinite por citomegalovirus (CMV)
(BRASIL, 2016b).

Nesse estagio também € comum o aparecimento de tumores associados, como
Sarcoma de Kaposi, linfomas ndo Hodgkin, neoplasias intraepiteliais anal e cervical. Pode
haver alteracfes de neurotropismo bastante acentuada, levando, frequentemente, ao
aparecimento de manifestagbes neuroldgicas, tais como encefalopatia e neuropatia
periférica, nesta fase mais avangadas da infeccdo, além de danos diretos a certos 6rgaos ou
secundarios, também a processos inflamatorios, tais como: miocardiopatia e nefropatia
(BRASIL, 2016b).

Cabe ressaltar que a infecgdo pelo HIV pode agravar o prognostico e a progressao
de outras doencas transmissiveis em caso de coinfeccdo (tuberculose, hepatites virais,
sifilis, entre outras) (BRASIL, 2016b).

Os dados epidemioldgicos indicam que a propagacdo do HIV em nivel mundial
alcangou seu ponto maximo em 1997, com o aparecimento de 3,8 milhdes de novas

infeccbes. Como consequéncia, os maiores valores de mortalidade foram registrados, em
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2004, com 2,4 milhdes de Obitos no mundo, haja vista o tempo prolongado entre a
soroconversao e os sintomas iniciais. Em 2018, as mortes relacionadas a aids cairam mais
de 55% desde o pico em 2004, sendo registradas 770 mil mortes por esse agravo (JOINT
UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2019).

Desde 2010, as novas infecgdes por HIV entre criangas diminuiram 41%, de 280 mil
em 2010 para 160 mil criangas e adolescentes menores de 15 anos vivendo com HIV, no
mundo, em 2018, com numero estimado de novas infeccBes em tal grupo de 92 mil. A
maioria dos casos ocorreu por via vertical, intrauterina, no parto ou ap6s 0 mesmo, com a
amamentacdo (JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2019).

A epidemia de HIV/aids apresentou, em 2018, nUmeros relevantes, com
aproximadamente 37,9 milhdes de pessoas vivendo com o HIV no mundo, sendo 36,2
milhdes de adultos (JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2019). A
maior parcela dos casos novos de infeccdo pelo virus se encontra nos paises em
desenvolvimento, em que se destacam aqueles localizados no continente africano. Assim,
além do sofrimento humano, o impacto socioecondmico e politico da aids €, especialmente,
notdério nessas regides do planeta (JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON
HIV/AIDS, 2019).

A disseminacdo da epidemia em questdo parece ter se estabilizado na maior parte
das regides globais; no entanto, algumas epidemias nacionais ainda estdo crescendo, como
na Africa, na Asia e no Pacifico. A Africa subsaariana persiste como a regio mais atingida
pela epidemia mundial, representando 44% dos novos casos (JOINT UNITED NATIONS
PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2019).

Em relacdo a América Latina, os dados epidemioldgicos recentes disponiveis
sugerem que a disseminacdo do agravo permanece estavel, tendo uma diminuicdo
progressiva do numero de casos novos da doenca desde 1996. Em 2018, na América Latina
havia 1,9 milhdes de pessoas vivendo com HIV, e teve 100 mil novos casos de infeccéo
JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2019).

Embora em alguns paises tenha ocorrido regressdo dos casos de infec¢do por HIV,
todas as semanas cerca de seis mil mulheres jovens entre 15 e 24 anos sdo infectadas pelo
HIV. Na Africa Subsaariana, de quatro a cada cinco novas infecgdes sio entre meninas com
idade entre 15 e 19 anos. Segundo o JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON
HIV/AIDS (2019), mulheres jovens entre 15 e 24 anos tém o dobro de probabilidade de
estarem vivendo com HIV do que homens. A mesma entidade diz que mais de 1/3, ou seja

0 equivalente a 35%, das mulheres em todo o0 mundo sofreram violéncia fisica e/ou sexual
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em algum momento de suas vidas e ressalta que, em algumas regides, as mulheres que
sofrem violéncia sdo 1,5 vezes mais suscetiveis a se infectar pelo HIV (JOINT UNITED
NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2019).

As populacdes-chave e seus parceiros sexuais representam: 54% das novas
infecgBes pelo HIV em todo o mundo; 95% das novas infecgbes pelo HIV no Leste
Europeu, na Asia Central, no Oriente Médio e no Norte da Africa; 25% das novas infecgdes
pelo HIV na Africa Oriental e na Africa Austral. O risco de infeccdo pelo HIV é 22 vezes
maior entre homens que fazem sexo com homens, 22 vezes maior entre pessoas que usam
drogas injetaveis, 21 vezes maior entre profissionais do sexo e 12 vezes maior entre pessoas
transexuais (JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2019). No
Brasil, a epidemia de HIV/aids é concentrada também nas populagdes-chaves. Essas sao
consideradas parcelas populacionais mais vulneraveis e apresentam prevaléncia superior a
média nacional, que € de 0,40% (BRASIL, 2017a).

Entre as mulheres, verificou-se que nos Ultimos dez anos a taxa de
deteccdo vem apresentando uma tendéncia de queda em praticamente todas as faixas
etarias. Em 2018, a faixa com a maior deteccdo foi a das mulheres entre 40 e 44 anos (20,5
casos/100 mil habitantes) (BRASIL, 2019a).

Em nosso pais, de um quantitativo inicial de 10 casos, em 1982, chegou-se, até
junho de 2019, a notificacdo de 966.058 casos de aids. Soma-se também, no pais, de 1980 a
2018, um total de 338.905 Obitos pelo agravo. A média de novos casos, nos Ultimos 5 anos,
é de 40 mil novos casos por ano (BRASIL, 2019a).

No Estado do Rio de Janeiro, entre 2008 e 2018, houve uma reducdo na taxa de
deteccdo de HIV, passando de 31,4% para 23,9%. No entanto, o Rio de Janeiro ainda esta
acima dos indices do pais, que é de 18,5/100 mil habitantes. No informe epidemioldgico
HIV-aids da Secretaria de Estado de Salde do Rio de Janeiro, consta que entre os anos de
1982 a 2014 foram registrados 103.892 casos de infecgdo pelo HIV em todo estado, com
7.454 casos de 6bito (RIO DE JANEIRO, 2015).

Apesar dos avangos em relacdo ao controle da infecgdo pelo HIV, o problema ainda
consiste em um relevante desafio para 0 campo da saude publica no pais (OLIVEIRA et al.,
2007).

Cabe ressaltar que a tuberculose (TB) continua a ser a principal causa de morte entre
pessoas vivendo com HIV. A doenca é responsavel por cerca de uma a cada trés mortes por
causas relacionadas a aids. Em 2017, 10,0 milhdes de pessoas desenvolveram tuberculose,

aproximadamente 9% estavam vivendo com o HIV. Destaca-se que pessoas vivendo com
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HIV sem sintomas de TB precisam de terapia preventiva contra TB; isso contribui para
diminuir o risco de desenvolver a doenca e reduz as taxas de mortalidade por TB/HIV em
cerca de 40% (JOINT UNITED NATIONS PROGRAMME ON HIV/AIDS, 2019).

A partir da analise da evolucdo da epidemia no Brasil, pode-se observar que a aids
néo evoluiu e nem se distribuiu de forma homogénea entre as regides brasileiras, deixando
de ser uma doenga dos grandes centros urbanos para chegar aos municipios menores,
processo denominado de “interiorizagdo” da epidemia (SZWARCWALD et al., 2000).
Concomitante a esse processo, o perfil epidemiolégico da doenca sofreu outras
transformacgdes ao longo do tempo, quais sejam: a principal forma de disseminacdo do
virus, perdendo a caracteristica de ser uma doenca resultante de relages homossexuais e
passando a ser disseminada por relacdes heterossexuais, envolvendo as mulheres em um
processo denominado de “feminizacdo” da epidemia (COHN, 1997); e a incorporagdo das
populacbes socialmente mais vulneraveis, caracterizada como empobrecimento da
epidemia (PARKER; CAMARGO JUNIOR, 2000).

Ainda no contexto das transformacdes, no ano de 1996 foi aprovada a Lei 9.313/96,
que assegurava a distribuicdo gratuita de medicamentos a pessoas expostas do HIV/aids. A
universalizagdo do tratamento diminuiu significativamente a mortalidade e aumentou a
sobrevida das pessoas que vivem com HIV/aids. A aids passou a assumir, gradativamente,
0 comportamento de uma doenca cronica, e, hoje, 0s coquetéis sdo distribuidos em todo o
Brasil, com reducdo expressiva da mortalidade dos portadores do HIV (BRASIL, 1996).
Nesse tocante, destaca-se que, no periodo de 2014 para 2015, com o inicio da politica de
tratamento para todos, observou-se uma reducdo de 7,2% na taxa de mortalidade
padronizada, que passou de 5,7 para 5,3 para cada 100 mil habitantes (BRASIL, 2017a).

Oliveira (2013) ressalta que, ao longo das duas ultimas décadas, a epidemia ganhou
caracteristicas proprias, que influenciariam posteriormente as representacfes sociais da
aids. De uma doenga metropolitana, passou a ser interiorana, com o crescimento silencioso
da infeccédo pelo HIV entre diferentes populacGes; em seguida, passou ao adoecimento das
populagbes com aids, como consequéncia da infeccdo pelo HIV; e a terceira grande
mudanga na percep¢do do HIV/aids engloba as respostas e as reagdes sociais, culturais,
econdmicas e politicas ao HIV e a aids, sendo essa fase marcada pelo preconceito e pela
discriminacdo quanto as pessoas com HIV/aids.

Além disso, a autora destaca que os contextos politico e epidemiolégico enunciados
permitem circunscrever quatro momentos historicos vivenciados pelas PVHA, que se

encontraram em situacgOes distintas no que se refere a formacgdo de representacdes, ao
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acesso aos cuidados e a qualidade de vida, considerando a sua aproximagdo ao fenémeno
do HIV/aids. Um primeiro momento, caracterizado pelo inicio da epidemia (anos 1980);
segundo momento, apés a regulamentacdo da Lei de Universalizacdo dos ARV (a partir de
1996); um terceiro momento, com a queda expressiva da mortalidade e o recrudescimento
da esperanga no futuro (anos 2000); e um quarto momento (nos anos recentes), com a
cronificacdo da aids, na qual as representacfes passaram a ter como periférica a nocéo de
morte, conformando novas formas de pensar a patologia e trazendo a qualidade de vida
para a cena das preocupac6es imediatas (OLIVEIRA, 2013).

A partir do aumento da sobrevida das pessoas que vivem com HIV/aids, com a
introdugdo descrita da TARV de alta poténcia, além dos efeitos indesejaveis mais
imediatos, observou-se, também, a emergéncia e 0 incremento na ocorréncia dos eventos
adversos ditos tardios, os quais podem repercutir de modo significativo na qualidade de
vida daquelas.

De acordo com o Ministério da Saude (BRASIL, 2008), as condi¢des de vida com o
agravo em questdo adquirem semelhancas as de outras doencas tradicionalmente
concebidas como crénico-degenerativas. Entre os efeitos mencionados, pode-se destacar: a
ocorréncia de dislipidemia, estimada em 33 a 66% das pessoas ao inicio do tratamento; a
resisténcia a insulina, levando a quadros de hiperglicemia e diabetes mellitus; estes Gltimos
aspectos incrementam os riscos de desenvolvimento de hipertensdo arterial sistémica;
alteracdo da distribuicdo da gordura corporal, com a emergéncia denominada sindrome
lipodistréfica, envolvendo lipohipertrofia visceral abdominal, nas mamas e na regido
cervical (giba), e lipoatrofia em face, pernas e bragos, com maior evidenciagdo de suas
veias, e na regido glitea. O conjunto dos elementos descritos, por sua vez, integra a
sindrome metabdlica, associada com aumento de risco cardiovascular em pessoas que
vivem com HIV/aids (BRASIL, 2008).

No que concerne a sindrome lipodistréfica, apresentam impacto importante sobre a
autoimagem e a autoestima das pessoas que vivem com HIV/aids. Assim, o Brasil tornou-
se 0 primeiro pais, também, a oferecer gratuitamente cirurgias reparadoras para 0S
individuos que apresentarem grau severo de lipodistrofia, a partir da portaria n® 2.582, de
dezembro de 2004 (MULLER NETO et al., 2015). Somado a isso, tem-se a ocorréncia de
quadros de hepatotoxicidade, nefrotoxicidade e efeitos neuropsiquiatricos. Em relagdo aos
primeiros, sdo consequéncias mais frequentes a esteatose, a acidose latica e, mesmo, a
insuficiéncia hepatica. Para o segundo, podem resultar em insuficiéncia renal na forma

aguda ou cronica, sendo a primeira descrita em alguns estudos com uma incidéncia em 10%
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dos clientes em ambulatério (BRASIL, 2008). No que concerne aos aspectos
neuropsiquidtricos, cerca de 50% dos usuarios de terapia medicamentosa contra o HIV
apresentam, pelo menos, uma manifestacdo do tipo, embora mais comuns no inicio do
esquema terapéutico, destacando-se os quadros de ansiedade e depressdo (BRASIL, 2013).

Assim, o perfil de morbimortalidade relacionado & doenca se modificou, pois teve
um declinio da participacdo das infecgBes oportunistas e uma elevacdo de eventos ndo
relacionados ao HIV, tais como cardiovasculares, diabetes mellitus e certos tipos de
neoplasias (PEREIRA; MACHADO; RODRIGUES, 2007). Esses eventos trazem
repercussoes importantes para a qualidade de vida, para sua representacdo social e para a
propria doenca por parte das pessoas que vivem com 0 agravo.

Nessa perspectiva, Pereira, Machado e Rodrigues (2007) declaram que a utilizacéo
de novas tecnologias farmacoldgicas, indubitavelmente, possibilitou a alteracdo do curso da
doenca pelo HIV e a postergacdo da mortalidade. Entretanto, esses resultados positivos
implicam uma nova configuracdo e demandas diferenciadas, principalmente, em termos de

atencdo especifica a satde e a qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV/aids.

1.2.3 Aspectos psicossociais relacionado ao HIV/aids

A aids foi a primeira doenca cujas histdrias social e médica se desenvolveram em
conjunto. Antes que a pesquisa bioldgica avancgasse e trouxesse informacdes a respeito da
natureza da doenca, as pessoas elaboraram teorias apoiadas nos dados que dispunham a
respeito dos portadores, ancoradas no senso comum e explicando, em parte, a construcao
desse fenbmeno social, o que contribuiu ainda mais para o preconceito e a discriminacao
contra os chamados “grupos de risco” (JODELET, 2001).

O novo agravo clinico era notado em hospitais da California e de Nova lorque,
desde os ultimos anos da década de 1970 (NASCIMENTO, 2005), sendo, conforme
Treichler (1988), frequentemente denominada pelos profissionais de saude de tais
instituigoes de “sindrome da ira de Deus”. Assim, formulava-se, a época, uma hipotese
segundo a qual haveria uma correlagdo entre certos aspectos das praticas homossexuais a
infeccbes por Pneumocistose carinii e outras doencas associadas, que geralmente
acometiam pessoas idosas ou em estado de imunodepressdo nessa populacdo
(OPPENHEIMER, 1988).
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Dessa forma, as questdes do HIV/aids ndo consistiram em apenas uma epidemia de
um virus e de uma doenca, mas também de significacBes e valoragdo, pois antes mesmo da
caracterizacdo oficial de seus primeiros casos, a doenca, notada em alguns hospitais por
profissionais de saude, j& ganhava associacfes a pressupostos que relacionavam a sua
ocorréncia como um castigo a determinada faceta que implicaria culpa (TREICHLER,
1988). Uma significacdo constitui-se em um processo, uma relagédo, e essa, por sua vez,
comporta, em parte, a realidade sobre a qual se refere, bem como a comunicacdo e a
linguagem, que tem o poder de construcéo de representacdes e, portanto, de uma realidade
propria (SEFFNER; TERRA, 2010).

Pode-se afirmar que tal formulagdo inicial teve influéncia sobre o0 modo pelo qual
seriam concebidas as repostas sociais e governamentais a epidemia emergente, bem como,
em muitos casos, em sua trajetdria global e em localidades e comunidades especificas no
mundo (NASCIMENTO, 2005).

Assim, as informacgdes a respeito da transmissdo e de suas vitimas favoreceram o
surgimento de duas concepcdes: uma, de tipo moral e social, e outra, de tipo biolégico.
Essas concepgbes sdo fundamentadas na observacdo das comunicacBes cotidianas e
apoiadas em construcdes sociais prévias, considerando as dimensfes de sexualidade,
doenca, salde, corpo, cura, familia e, mesmo, do viver, que influenciam os
comportamentos nas relagdes com as pessoas afetadas pela doenca (JODELET, 2001).

Essas representacfes sdo construidas para acolher um elemento novo, a aids, e
apoiam-se em valores variaveis, segundo 0s grupos sociais dos quais tiram suas
significacOes e em saberes anteriores, reavivados por uma situacgao particular. Encontram-se
ligadas tanto a sistemas de pensamento mais amplos, ideoldgicos ou culturais, a um estado
dos conhecimentos cientificos, quanto a condicdo social e a esfera da experiéncia privada e
afetiva dos individuos (JODELET, 2001).

Procurando compreender o processo de constituicdo e transformacdo das
representacdes sociais do HIV e da aids (sob a ética de uma interpretagdo moral), esta foi
socialmente considerada como uma doenca-punicdo, tendo sua génese em uma sociedade
permissiva, representando ainda uma condenacdo pelas condutas degeneradas (JODELET,
2001).

Considerando esse contexto, surgiram metaforas relacionadas a sindrome e aos seus
portadores, que em diferentes graus continuam a circular no mundo social e a fazer parte
das representagbes da aids. Foram relatados e discutidos casos com caracteristicas

semelhantes, ainda sem um conceito preciso, porem com diversas denominag¢des permeadas
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por conotagcdes morais, como ‘“pneumonia gay”, “cancer gay”, ‘“sindrome gay”,
“imunodeficiéncia ligada aos homossexuais”, “peste gay”, e “castigo”. Esses termos foram
amplamente utilizados para designar algo identificado como ndo familiar as pessoas, que
deveria continuar na categoria de alteridade, na medida em que o evento aids podia assumir
significacdo no ambito das familias normais (NASCIMENTO, 2005). Oppenheimer (1988)
destaca que, durante a associacdo entre homossexualidade e & época emergente da
epidemia, a maior parte dos epidemiologistas americanos negava a possibilidade de
transmissdo heterossexual, constituindo-se em um poderoso obstaculo epistemoldgico.
Configurou-se, a partir dai, a no¢do epidemioldgica de “grupo de risco” para a aids, o qual
seria representado pelos homossexuais masculinos, sobretudo os jovens (PARKER;
AGGLETON, 2006).

Outra faceta do cenério psicossocial da aids destaca as relacdes de género presentes
na sociedade. Herzlich (1992) aponta que, nos primeiros anos da década de 1980, o
desconhecimento ainda vigente desses aspectos biolGgicos precisos sobre a doencga e a
ambiguidade na enunciacdo dos seus mecanismos de transmissdo — “cancer gay” ou
sindrome homossexual — induziu a fazer da homossexualidade o Unico contetdo explicativo
da doenga, desconsiderando a pluralidade dos meios sociais a que pertencem o0s
homossexuais e a diversidade dos modos de vida pelos quais estruturam sua identidade,
inclusive, as acometidas pelo agravo. Para a autora, essas representacdes se inscrevem nos
quadros de pensamento preexistentes e enveredam por uma moral social. Cabe salientar que
as primeiras representacdes da aids foram também influenciadas pelas relagdes de género,
nas quais as mulheres estariam supostamente protegidas do contégio.

A aids como microprocesso, € encarada como 0 cancer: como uma invasdo. Quando
0 que esta em foco é a transmissdo da doenca, invoca-se uma metafora mais antiga, que
lembra a sifilis: a da poluicdo (SONTAG, 2007). Essas construcdes e apresentacdes iniciais
da sindrome marcariam de modo fundamental a forma pela qual essa doenca e seus
atingidos seriam concebidos pelos diferentes grupos e em contextos sociais diversos, tal
como afirmam Parker e Aggleton (2006).

A aids, desse modo, traria implicacdes profundas para as relagdes sociais e para
outros campos, por combinar comportamento sexual e doenca, perpassando as relagdes
entre individuos até aquelas de carater internacional (SEFFNER; TERRA, 2010).

Oliveira et al. (2007) apontam que as respostas da sociedade em termos de
preconceito e discriminagdo, com uma estigmatizacdo e descaracterizacdo da pessoa

acometida pela aids, foram aspectos marcantes da trajetdria da epidemia. Também relatam
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que o processo de constituicdo e de evolucdo das representacfes e das praticas sociais
relativas a aids apresenta-se como fruto de um complexo processo de construcdes
simbolicas, oriundas das interacdes humanas, contribuindo para o conhecimento dos modos
de pensar associados a sindrome (OLIVEIRA, 2013).

Jodelet (2001), por sua vez, reforca tal argumentacdo lembrando que um aspecto da
aids que, desde o inicio, atingiu o publico em geral, foi a sua transmissdo pelo sangue,
esperma e/ou outros liquidos corporais, particularmente a saliva e o suor, dando lugar a
uma visdo bioldgica inquietante acerca do contagio, que poderia ocorrer, também, por meio
de outras secre¢BGes corporais, reavivando crengas antigas, cujo vigor a propria autora
constatara, outrora, em estudo sobre a representacéo social da doenca mental.

A autora complementa afirmando que:

A liberdade do sexo seguro se opde as "virtudes" da tradicdo e encontra ai um
novo cavalo de batalha, sustentado pela autoridade religiosa. Valores e modelos
sociais carregam de conteudos diferentes a palavra Aids, a doenca e suas vitimas.
Representaces bioldgicas correspondentes a saberes enterrados na memoria
social ressurgem, por causa de seu valor simbélico, as vezes orquestrado com fins
politicos e sociais. Forjam-se palavras portadoras de representagdo: “aidético” soa

como "judaico”, "aidetorio” como "sanatério" ou "crematério” com um poder de
evocacgdo tal que induzem a enquadrar os doentes numa categoria a parte e a
adotar ou justificar condutas de discriminagdo (JODELET, 2001, p. 20-21).

O fato de a doenca ter sido vinculada fortemente a aspectos morais negativos e aos
ditos grupos de risco propiciou a construgdo social de uma crenga na imunidade a doenca
nas pessoas que ndo se identificavam com grupos ditos moralmente desviantes e, portanto,
implicou dificuldades na adocdo de medidas preventivas, como 0 uso da camisinha, por
exemplo (MANN; TARANTOLA; NETTER, 1993).

Com o tempo, as evolucdes e descobertas, no curso da epidemia, deram-se de modo
acelerado, e, em 1987, foi aprovada a primeira droga antirretroviral, o0 AZT, e, com 0sS
desenvolvimentos subsequentes, chegou-se a TARV combinada de alta poténcia, em 1996,
propiciando queda substancial na morbimortalidade pela doenca, com aumento da
sobrevida (NUNES JUNIOR; CIOSAK, abr. 2018). A introducdo da TARV de alta
poténcia, a partir de entdo, no Brasil, ndo apenas possibilitou o aumento da sobrevida das
pessoas com o agravo, mas implicou, também, mudancas no plano simbdlico relacionado.
Deu-se inicio a um progressivo deslocamento da ideia de morte e doenca fatal como
aspecto central e organizador das representacdes sociais sobre o agravo e a inser¢do de
cognigdes associadas a possibilidade de convivéncia com 0 mesmo, como o tratamento, tal

qual constatado por Oliveira e Costa (2007).
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Ao mesmo passo, a TARV trouxe outras implicagbes psicossociais, como novas
demandas e habilidades no cotidiano de convivéncia com a doenca, e, especialmente, 0s
modos diversos de percepcao do préprio corpo. Teve importante influéncia, nesse processo,
a chamada sindrome lipodistrofica, como apontado por Alencar, Nemes e Velloso (2008).
Outro importante aspecto emergente no curso da epidemia e que traria repercussdes para a
sua construcdo simbolica refere-se a participacdo progressiva do grupo de mulheres e
criancas entre os atingidos, 0s quais passaram, junto aos hemofilicos e receptores de
transfusdo sanguinea, a serem vistos como “vitimas inocentes” da doenca (MARQUES;
TYRRELL,; OLIVEIRA, 2009).

Diante disso, apesar das conquistas, dos avancos terapéuticos e evolugdes
conceituais no campo do HIV/aids, os significados associados a doenca e a estigmatizacao
e discriminacdo de seus portadores persistem como questdes centrais a serem enfrentadas,
repercutindo sobre a qualidade de vida dos portadores do virus (PARKER; AGGLETON,
2006). Somado a isso, estdo implicadas outras dimensdes, como a rede de relagfes sociais,
a sexualidade, o mundo do trabalho, a autoestima e a autoimagem, bem como a percep¢ao
da TARV e de suas consequéncias sobre a vida dos sujeitos (CASTANHA et al., 2006).
Esses elementos trazem repercussdes sobre a construcdo das representacdes sociais sobre a

aids, a convivéncia com ela e a prépria qualidade de vida.



2 REFERENCIAL TEORICO

No presente capitulo sdo apresentados os elementos tedricos que constituem este
estudo, ou seja, a Teoria de Representagdes Sociais, sua interagdo com a salde e sua
abordagem estrutural.

2.1 Teoria das RepresentacOes Sociais

Estudar RepresentacGes Sociais (RS) € buscar conhecer o modo como um grupo
social constr6i um conjunto de saberes que expressam sua identidade e sua cultura em um
dado momento histérico. As Representagdes Sociais possibilitam um campo vasto de
investigacdo objetiva e subjetiva, no sentido de compreender as diversas dimensdes da
realidade, quais sejam a fisica, a social, a cultural, a cognitiva, a afetiva. Esses estudos
podem auxiliar na compreenséo dos comportamentos e habitos de satde de uma populacéo,
como, por exemplo, 0s processos de constru¢do dos conceitos populares sobre salde e
doenga, permitindo entender a articulagdo que esses grupos sociais fazem entre o
conhecimento cientifico, o saber popular e as informacgdes veiculadas pelos servicos de

salde e pela midia.

2.1.1 Aspectos conceituais e a teoria geral das Representacdes Sociais

As representacdes coletivas de Emile Durkheim deram origem as representacdes
sociais. As representacdes coletivas “procuravam dar conta de fendmenos tdo amplos como
a religido, os mitos, a ciéncia, as categorias de espaco e tempo, entre outros, em termos de
conhecimentos inerentes a sociedade” (SA, 2015, p. 185). O conceito se refere a
estabilidade dos fenébmenos, e ndo as suas mobilidade, plasticidade e circulacdo das
representacdes contemporaneas e emergentes. As representacdes coletivas também eram
vistas como dados inflexiveis a qualquer andlise posterior, e ndo como fenbmenos que

deviam ser esclarecidos (SA, 2015). Assim, as representacdes coletivas, por serem fruto dos



acontecimentos sociais, constituiram-se em fato social, e, como tais, sdo resultado de uma
consciéncia coletiva, e ndo de uma consciéncia individual. Por essa razdo, segundo
Durkheim (1979, p. 40-41), ndo podemos tratar as representacGes coletivas numa
perspectiva individual.

De acordo com Farr (2003, p. 35), Durkheim fazia uma distingéo entre o estudo das
representacdes individuais e o estudo das representacGes coletivas. Para este, 0 estudo das
representacdes individuais seria do dominio da psicologia, e o estudo das representacfes
coletivas ficaria a cargo da sociologia. O fundamento de tal distin¢do estava na crenca, por
parte desse tedrico, de que as leis que explicavam os fendmenos sociais eram diferentes das
leis que explicavam os fendmenos individuais.

A discussdo inicial de Durkheim sobre representacdes coletivas foi crucial para que
Moscovici buscasse na sociologia um contraponto para a perspectiva individualista da
psicologia social. Dessa forma, o primeiro delineamento formal do conceito e da Teoria das
Representacdes Sociais surgiu em 1961, no trabalhno de Moscovici intitulado La
psychanalyse, son image et son public, dando ao autor o titulo de pai da teoria (SA, 1995).
Nela, Moscovici procurou entender a visibilidade da psicanalise na década de 1950, como
ocorria a formagéo do conjunto de opinides e atitudes, e como as pessoas se apoderavam do
conhecimento (BRUM; FERREIRA, 2000), ou seja, procurou aprofundar seu
conhecimentos em psicanalise e suas apropriacao e ressignificacdo por diferentes setores do
publico parisiense, relatando a transformacao que ocorre quando o saber psicanalitico deixa
0 seu contexto original (o meio cientifico) e circula na estrutura social para além do seu
contexto de producdo (JOVCHELOVITCH, 2008).

Sendo assim, a psicologia social buscou a estrutura e 0s mecanismos internos das
representacdes coletivas para aprofundar as representacGes sociais, considerando o seu
carater extremamente socioldgico e abrangente das construces coletivas da sociedade,
concebidas como autdnomas e externas aos individuos (SA, 2015).

Para Moscovici (1978, p. 20-21), o senso comum, “com sua inocéncia, suas
técnicas, suas ilusdes, seus arquétipos e estratagemas”, comporta uma série de informagdes
e impressoes significativas quando se procura um referencial acerca de determinado tipo de
conhecimento, e ressalta: “O volume inflacionado de conhecimentos e realidades indiretas
sobrepuja de todos os lados o volume cada vez mais limitado dos conhecimentos e
realidades diretas”. Logo, para Moscovici, como teoria, a Representagdo Social ¢ uma

construcdo que o sujeito faz para entender o mundo e para se comunicar.

54



Segundo Sa (1995, 2015), o campo das RS caracteriza-se por um conjunto de
fendmenos, com conceitos e teoria proprios para explicd-los. Sua relevancia consiste na
adequacao a complexidade dos fendmenos sociais atuais (PATRIOTA, 2007).

Entretanto, Moscovici (1978, p. 45) defende que a representacdo social deve ser
encarada “tanto na medida em que ela possui uma contextura psicologica autbnoma como
na medida em que ¢ propria de nossa sociedade e de nossa cultura”.

Nesse sentido, a Teoria das Representacdes Sociais elaborada por Moscovici é uma
teoria que pode ser abordada em termos de produto e em termos de processo, pois a
representacdo €, ao mesmo tempo, o produto e o processo de uma atividade mental pela
qual um individuo ou um grupo reconstitui o real, confrontando e atribuindo uma
significacdo especifica (ABRIC, 1994a, p. 188).

Para darmos contornos mais claros ao conceito da representacdo social Moscovici
(1978, p. 26) nos apresenta a seguinte definicdo: “Em poucas palavras, a representacao
social € uma modalidade de conhecimento particular que tem por funcéo a elaboracdo de
comportamentos € a comunicagdo entre individuos”. A representagdao social constitui-Se,
segundo Moscovici, num novo status epistemoldgico, e, como tal, por um lado, requer mais
tempo histérico para se solidificar, e, por outro, ainda tem de arcar com a resisténcia de
diferentes setores da area académica.

Nesse contexto, Jodelet (2001, p. 22) define RS como

uma forma de conhecimento, socialmente elaborada e partilhada, com um
objetivo pratico, e que contribui para a construcdo de uma realidade comum a um
conjunto social. Igualmente designada como saber de senso comum ou ainda
saber ingénuo, natural, esta forma de conhecimento é diferenciada, entre outras,
do conhecimento cientifico.

A mesma autora salienta, ainda, que as RS guiam 0 nosso relacionamento com 0s
outros e com o mundo, contribuindo para a elaboracdo de uma mesma realidade a um dado
conjunto social, aléem de organizarem e orientarem as comunicacgdes sociais e as condutas
(JODELET, 2001).

Moscovici considera coexistirem nas sociedades contemporaneas duas classes
distintas de universo de pensamento: 0s consensuais e o0s reificados. A0S universos
consensuais correspondem as atividades intelectuais da interacdo social cotidiana pelas
quais sdo produzidas as representacdes sociais. Os universos reificados localizam as
ciéncias e 0 pensamento erudito em geral, com sua objetividade, seu rigor légico e
metodologico, sua teorizacdo abstrata e sua estratificacdo hierarquica (MOSCOVICI, 2013,
p. 57).
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Os universos consensuais sdo formados pelos conhecimentos construidos pelas
pessoas por meio das interacfes na vida cotidiana, nas quais se encontram as teorias do
senso comum. Nestes, sdo elaboradas as “teorias” do senso comum, € a sociedade se
enxerga como um conjunto de individuos de mesmo valor e irredutiveis, ou seja, em que se
produzem e circulam as representagdes sociais. Dos universos reificados, circulam o
pensamento erudito e as ciéncias, com seu rigor metodologico, com sua objetividade, sua
teorizacao abstrata e sua estratificacdo hierarquica, nos quais a sociedade se enxerga com
diferentes categorias e papéis, ou seja, fazem parte os conhecimentos tedricos, académicos,
produzidos pela ciéncia e caracterizados pela objetividade (SA, 1995). As representacdes
possuem duas fungdes, quais sejam: contribuir com os processos de formacéo de condutas e
orientar as comunicacgdes sociais, sendo responsaveis por transformar o ndo familiar em
familiar (MOSCOVICI, 2013).

De acordo com Moscovici (2013, p. 49-50),

no universo consensual, a sociedade é uma criacdo visivel, continua, permeada
com sentido e finalidade, possuindo uma voz humana, de acordo com a existéncia
humana e agindo tanto como reagindo, como um ser humano. Em outras
palavras, o ser humano é, aqui, a medida de todas as coisas. No universo
reificado, a sociedade é transformada em um sistema de entidades solidas,
bésicas, invaridveis, que sdo indiferentes a individualidade e ndo possuem
identidade.

A partir do conteudo exposto, destaca-se que as RS sdo conhecimentos do senso
comum, formados nos universos consensuais, abrangendo transformacfes sobre
informacdes provenientes dos universos reificados (SA, 2007).

A Teoria das Representacdes Sociais abordada em termos de processo consiste em
saber como se constroem as representacGes, como se da a incorporacdo do novo, do ndo
familiar, aos universos consensuais. Nesse sentido, para Moscovici, a construcdo das
representacdes envolve dois processos formadores: a ancoragem e a objetivagdo. Assim,
conforme Sa (1995, p. 38), “o processo ¢ responsavel pelo enraizamento social da
representacdo e de seu objeto”.

De acordo com Moscovici (1978, p. 110), o processo de objetivacdo “faz com que
se torne real um esquema conceptual, com que se dé a uma imagem uma contrapartida
material”. Nesse caso, entdo, a objetivacdo consiste em dar concretude a um determinado
conceito. No caso do estudo de Moscovici, o conceito utilizado foi o de “psicanalise”, por

meio do qual ele buscava conhecer como um determinado grupo a representava. Mediante

esse estudo, percebeu que, “ao objetivar o contetido cientifico da Psicanalise, a sociedade ja
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ndo se situa com vistas & Psicanalise ou aos psicanalistas, mas em relacdo a uma série de
fendmenos que ela toma a liberdade de tratar como muito bem entende” (MOSCOVICI,
1978, p. 112).

Para Abric (1994b), a objetivacdo de um determinado conceito ou objeto, por parte
dos sujeitos, depende basicamente dos condicionantes culturais — acesso diferenciado as
informacdes em funcdo da insercdo social dos sujeitos — e dos aspectos valorativos do
grupo — sistema de valores do grupo. Dessa forma, as informac6es recebidas a respeito de
um conceito ou objeto passam por uma organizacgdo, para que 0s sujeitos possam adquirir
uma imagem coerente, ou seja, a construgdo formal de um conhecimento em nivel de senso
comum.

O processo de ancoragem envolve, para Moscovici, segundo Alves-Mazzoti (2000,
p. 60), “a integracdo cognitiva do objeto representado no sistema de pensamento
preexistente”, ou seja, “sua insercao organica em um repertério de crengas ja constituido”.
A ancoragem toma a forma de tornar familiar o que ndo é familiar, ou seja, trata dos
processos pelos quais um objeto vai sendo ancorado, amparado, associado a conhecimentos
e praticas anteriores. Perde o carater de novidade, de desconhecido, e adquire um aspecto
familiar (CAMPQOS, 2003). Nesse sentido, por meio da ancoragem tornamos familiar o
conceito ou objeto representado.

As condicfes necessarias para a emergéncia da RS de um objeto para um
determinado grupo sédo: a dispersao da informacdo, a focalizacdo e a pressao a inferéncia.
Assim, a dispersdo da informacdo é caracterizada pelas diversas maneiras pelas quais
circulam as informacdes e com tipos distintos em todos o0s grupos sociais, manifestando-se
de formas diversas para os grupos; a focalizagdo sobre um determinado objeto depende dos
interesses de cada profissdo, dos recursos da educacdo e, também, das ideologias,
elaborando uma representacdo de acordo com a pertinéncia para cada grupo; e a pressao a
inferéncia esta relacionada a tomada de posicao de acordo com os interesses de cada grupo
ou individuo, refletindo o posicionamento social destes (SA, 2002).

As representacGes sdo muito importantes na dinamica das relacbes sociais e nas
praticas, e, para isso, exercem fungfes essenciais, que sdo: fungdo de saber, permitindo
explicar e compreender a realidade; fungdo identitaria, definindo a identidade e permitindo
a protecdo dos grupos; funcdo de orientacdo, guiando 0s comportamentos e as praticas; e
funcéo justificadora, permitindo, posteriormente, a justificativa das tomadas de posicdo e
dos comportamentos (ABRIC, 2000).
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Assim, as representagdes identificam um grupo por intermédio dos conhecimentos e
experiéncias adquiridos ao longo do tempo pelos integrantes deste, influenciando os
comportamentos e as praticas dos individuos

Segundo Abric (2000), a representacdo determina os comportamentos e as praticas
dos individuos no seu ambiente fisico e social, sendo, portanto, um guia para a agao.
Assim, partindo do pressuposto de que as RS determinam as praticas, Abric formulou trés

hipdteses, que sdo:

nas situacGes onde a carga afetiva é forte e onde ha referéncia, explicita ou ndo, a
memoria coletiva é necessaria para manter ou justificar a identidade, a existéncia
suas préaticas do grupo; as representagdes tém, igualmente, um papel determinante
sobre as praticas nas situagdes onde o ator dispde de autonomia, mesmo que
relativa, em relacdo as pressdes da situacdo ou resultantes das relacdes de poder;
nas situagdes com forte constrangimento - social ou material - as praticas sociais
e as representagdes estdo em interacdo. Nessas situacOes, a implantagdo de certas
praticas pode provocar a transformacdo completa das representacGes
(OLIVEIRA, 1996, p. 29).

Vaérios autores, ao utilizarem a Teoria das Representagdes Sociais, construiram
desdobramentos da proposicdo original que ficou conhecida como a “grande teoria”
psicossocioldgica. Segundo Sa (2002), Moscovici teve certa resisténcia em proporcionar
uma definicdo precisa de seus termos teoérico-conceituais, com o intuito de impedir a
cristalizacdo prematura de conceitos, hipéteses e técnicas de pesquisa. Permitiu, dessa
forma, que outros estudiosos fizessem contribuicdes posteriores a “grande teoria”. Sa
(1998) descreve trés abordagens teoricas complementares, que sdo: a abordagem
processual, de Denise Jodelet, a abordagem estrutural, de Jean-Claude Abric, e a
abordagem societal, de Willem Doise.

Para Jodelet, as representacdes servem de apoio para compreender, administrar ou
enfrentar o mundo. A autora buscou precisar e sistematizar as funcdes das representacdes
sociais:

Geralmente, reconhece-se que as representacdes sociais — enquanto sistemas de
interpretacdo que regem a nossa relagdo com o mundo e com 0s outros — orientam
e organizam as condutas e as comunicagdes sociais. Da mesma forma, elas
intervém em processos variados, tais como a difusdo e a assimilagdo de
conhecimentos, o desenvolvimento individual e coletivo, a definicdo das

identidades pessoais e sociais, a expressdo dos grupos e as transformacgoes
sociais. (JODELET, 2001, p. 22).

Pelas representagdes, os individuos definem e interpretam aspectos da realidade
cotidiana e, a partir destas, determinam sua tomada de decis@o e seus posicionamentos

diante de situagdes. Podem ser percebidas em discursos, condutas e nas organizagdes
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materiais e espaciais. A abordagem processual permite apreender o conteudo das
representacdes, ou seja, seus elementos constituintes, que podem ser: informativos,
cognitivos, ideologicos, normativos, crengas, valores, atitudes, opinides e imagens
(JODELET, 2001).
Abric (2000) enfatiza a dimensdo cognitivo-estrutural das representagdes sociais.
Para o autor, a representagdo ¢ uma organizagdo de significados que “funciona como um
sistema de interpretacdo da realidade que rege as relacdes dos individuos com o seu meio
fisico e social, ela vai determinar seus comportamentos e suas praticas” (ABRIC, 2000, p.
29). Para S& e Arruda (jan. 2000), essa abordagem confere énfase a estruturacdo dos
contetdos cognitivos das representacbes, mas se ocupa também do processo de sua
transformacéo a partir das praticas sociais. Centra-se mais sobre o aspecto constituido do
que sobre o aspecto constituinte das representacdes e privilegia uma orientacdo

metodologica experimental.

2.1.2 Teoria das Representacdes Sociais e Saude

Correlacionando as representacdes sociais com a area da saude, Ciaudine Herzlich
(1991) aponta os fenbmenos de salde e doenca como um evento que ameaca a Vvida
individual e a insercdo social. Dessa forma, insercdo da Teoria de Representacfes Sociais
no campo da salde é justificada, em parte, pela complexidade desse bindbmio. Por sua vez, a
TRS permite ser estudada como processo dindmico, historico e social.

Segundo Oliveira (2011), a apropriacdo da Teoria das RepresentacGes Sociais no

campo da salde se da

[...] especialmente em estudos nos quais importe ter acesso ao conhecimento
social que orienta as praticas de um dado grupo social quanto a problemas de
saude, ou seja, 0 conhecimento que o0 grupo utiliza para interpretar tais problemas
e justificar suas praticas sociais, da mesma forma que para a analise das praticas
profissionais de atencdo a salide (OLIVEIRA, 2011, p. 589).

Nesse sentindo, estudos norteados pelas representagdes sociais podem auxiliar
profissionais da area da salde na compreensao dos aspectos que moldam e influenciam o
agir dos sujeitos e dos grupos sociais e se expressam em suas vivéncias subjetivas e de

grupo manifestadas cotidianamente.
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Cabe destacar que, para a apreciacdo da utilizacdo da teoria no campo da saude, trés
campos de relacbes sdo importantes: as relagdes entre representacfes e praticas de saude
nos grupos sociais; as relacGes entre senso comum e saber técnico profissional; e os
diferentes niveis de percepcdo da realidade do processo salde-doenca pelo senso comum e
pelo saber técnico-profissional (OLIVEIRA, 2011).

Dessa maneira, o cuidado de enfermagem, nessa abordagem, poderd ser
compreendido em funcdo das inimeras influéncias cotidianas, possibilitando-nos rever seus
conteddos e as praticas sociais. Ainda para Oliveira (2011), os profissionais de salde
constroem suas representaces e seus saberes praticos apoiados tanto em representacdes

comuns quanto no conhecimento cientifico:

Esse saber préatico, construido pelos profissionais de salde, é de tipo hibrido,
apoiado, a0 mesmo tempo, nas representacdes comuns por eles construidas ao
longo de sua histéria de vida e, em um conhecimento reificado fragmentado em
conteddo que podem ser utilizados na resolugdo de problemas cotidianos, de tipo
menos rigido do que o conhecimento reificado e com maior capacidade de
adaptacdo as exigéncias do cotidiano profissional (Oliveira, 2011, p. 614).

Ou seja, a autora indica uma nova teoria na qual o conhecimento técnico-
profissional se mistura ao conhecimento construido ao longo da sua historia.

Acredita-se que por meio da abrangéncia dessa proposta tedrico-metodoldgica é
possivel entender a simbologia da qualidade de vida de acordo com o pensamento social ao
redor do HIV/aids. Além disso, entende-se ser vidvel modificar nossas praticas de salde,
para melhor atender os pacientes que vivem com HIV/aids e compreender, de modo
significativo, a esfera da subjetividade e 0 modo pelo qual os sujeitos, a partir de sua
cultura e referéncias proprias, organizam seus discursos, seus saberes e suas vidas em
sociedade.

Diante do objetivo de analisar a estrutura da representacdo social da qualidade de
vida em pacientes vivendo com HIV/aids, optou-se pelo caminho teérico-metodoldgico
demonstrados por Abric. Tomando por base 0s objetivos e a opgéo tedrica adotada para este
estudo, serdo aprofundados, a seguir, 0os elementos constituintes da abordagem estrutural

das representacdes sociais.
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2.1.3 Abordagem Estrutural das Representacfes Sociais

A Teoria do Nucleo Central surgiu em 1976 — e esta vinculada a TRS, a partir da
tese de doutorado de Abric, em Aix-en-Provence —, abordando, essencialmente, os
elementos cognitivos das representagdes (SA, 1998). E considerada uma das maiores
contribuicBes no estudo das RS, refinando conceito, teoria e método (SA, 2002). Jodelet
salienta que a abordagem estrutural € mais cognitivista que o permitido pela teoria geral
(SA, 1998). Ressalta-se que a abordagem complementar n&o pretende, de maneira alguma,
substituir a teoria geral, mas sim contribuir com um conjunto de proposigdes que ajudem a
tornar mais heuristica a pratica social e a pesquisa em representacdes sociais. Além disso,
destaca que a abordagem estrutural das representacfes sociais foi a Unica das abordagens
complementares que chegou a formalizar-se como uma teoria, tendo, por isso, sido
denominada de “teoria do nticleo central” (SA, 2002).

De acordo com a perspectiva trazida pela abordagem estrutural, as representacdes
sociais sdo compostas por um sistema central, com elementos que fazem a nucleacdo da
representacdo, e por um sistema periférico, com caracteristicas e fungdes distintas daquelas
do sistema central. As representacdes sociais e 0s seus dois componentes referidos
funcionariam como uma entidade, com papéis especificos e complementares (ABRIC,
1994b; FLAMENT, 2001a, 2001b; OLIVEIRA, 2001; SA, 2002).

A ideia principal da Teoria do Nucleo Central € a de que a organizacdo de uma
representacdo social apresenta-se em torno de um nucleo central, composto por um ou mais
elementos, que ddo significado a representacdo. O nucleo central é determinado pelo tipo e
pela natureza do objeto representado, pelos tipos de relagcdes que o grupo mantém com este
objeto e pelo sistema de valores e normas sociais que constituem o ambiente ideoldgico do
grupo (ABRIC, 2000).

Entretanto, Abric (2003) admitiu que a ideia de centralidade ndo era nova. O
conceito de centralidade decorre dos estudos de Fritz Heider (1944), Solomon Asch (1946),
pioneiros pesquisadores da psicologia social moderna. Em 1958, Heider contribuiu com a
teoria da atribuicdo, enquanto Asch teve sua contribuicdo devida a estudos sobre a
percepcao social, os quais abarcavam tragos centrais e tracos periféricos nas impressoes. De
acordo com Sa (2002), outra fonte importante da teoria complementar pode ser encontrada
na teoria geral de Moscovici: a nogdo de nucleo figurativo, resultado da objetivagdo, um

dos processos de formacao das representacoes.
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S& (2002, p. 111) indica que Abric se baseou nas ideias propostas por Moscovici a
respeito do “nucleo figurativo” da representagdo. Esse nucleo se refere a combinacdo de um
conceito com uma imagem em que se articulam os elementos do objeto de representacdo
selecionados pelos individuos ou grupos, em funcdo de seus proprios critérios, sistemas de
valores e de normas sociais, ou seja, é a expressdo da producdo dos individuos a respeito de
sua realidade social (SCHULZE, 1994). Apesar de Abric retomar o conceito de nucleo
figurativo, ao tratar do nucleo central das representacoes ele deixa claro que este (nucleo
central) ndo tem carater imagético, como ocorre com o nucleo figurativo. O nacleo central
corresponde a estrutura dos elementos que dao significado a representacdo social.

Abric, presumindo a constituicdo de um nicleo central nas representacdes, sugere a
existéncia de instancias ndo centrais. Claude Flament explora esses elementos ndo centrais
das representacGes, os elementos periféricos, como parte também importante do sistema

cognitivo-estrutural das representacdes. Ainda segundo Abric (2003a, p. 2),

uma representacéo social € um conjunto organizado e estruturado de informagdes,
crengas, opinides e de atitudes; ela constitui um sistema sociocognitivo particular
composto de dois subsistemas em interacdo: um sistema central (ou nucleo
central) e um sistema periférico

A representacdo constitui-se, portanto, de dois sistemas, central e periférico. Os
estudos de Flament (2001a) indicam que os elementos periféricos desempenham papel
fundamental na representacdo: organizados em torno do nucleo central, os elementos
periféricos constituem a parte operatoria da representacdo, servem de protecao em relacédo a
possiveis transformacdes do nucleo central, podendo estar situados mais proximos ou mais
distantes dos elementos centrais.

Conforme Abric (1998), o nucleo central (NC) configura-se como um subsistema,
capaz de determinar, organizar e dar estabilidade a representacdo de determinado objeto
social. Portanto, esse nucleo estruturante caracteriza trés funcdes basicas definidas por
Abric (1998, p.31): i) uma fungdo “geradora” “¢ o elemento pelo qual se cria ou se
transforma o significado dos outros elementos constitutivos da representacédo. Pela funcédo
geradora os outros elementos ganham um sentido, um valor”; i) uma fun¢do
“organizadora” “¢ o nucleo central que determina a natureza dos elos, unindo entre si 0s
elementos da representacdo. Neste sentido, o ndcleo central é o elemento unificador e
estabilizador da representagdo”; iii) uma fungdo “estabilizadora”, na qual seus elementos
sd0 0s que mais resistem as mudancas. Por meio dessa funcdo, é possivel perceber

diferencas essenciais entre representacoes.
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A respeito da determinacdo do sistema central, ou nucleo central, Abric (2000)
afirma que essa é essencialmente social, ligada as condi¢des historicas, socioldgicas e
ideologicas, sendo esse sistema diretamente associado aos valores e normas, definindo os
principios fundamentais em torno dos quais se constituem as representacfes. Para o autor,
“¢ a base comum propriamente social e coletiva que define a homogeneidade de um grupo,
através dos comportamentos individualizados que podem parecer contraditorios” (ABRIC,
2000, p. 33).

Abric (1994a, p. 197) ressalta que o nucleo central “é composto de um ou véarios
elementos, cuja auséncia desestruturard ou dara um significado radicalmente diferente da
representacdo no seu conjunto”. O nucleo central € o elemento que mais resiste & mudanga.
e, dessa forma, qualquer mudanca no nucleo central modifica completamente a
representacdo. Vale ressaltar que € identificando o nucleo central que teremos elementos
para o estudo comparativo das representacdes e, dessa forma, para identificarmos tipos
diversos de representacdes sobre um dado objeto ou situagcdo (ABRIC, 1994a).

O nucleo central de uma representacao é definido por meio do tipo de relacdes que
determinado grupo mantém com um objeto. Segundo Sa (2002), ele é determinado, de um
lado, pela natureza do objeto representado e, por outro, pela relacdo que o sujeito mantém
com o objeto. H4, portanto, duas dimensdes que compreendem o0s elementos constituintes
do nucleo central: a normativa e a funcional.

A dimensdo normativa esta ligada a histéria e a ideologia do grupo social, ligada aos
sistemas de valores sociais. Privilegia os julgamentos, estereétipos e opinides, admitidas
pelo sujeito ou grupo social no qual ele se insere. A dimensdo funcional esta associada a
condutas relativas as praticas sociais. Essas dimensGes seriam acionadas a partir do
processo de ativacdo, que, segundo Abric (2003a), é o processo pelo qual os elementos do
nucleo central sdo trazidos a tona em relacdo a finalidade da ocasido, ou seja, quanto mais
um elemento é ativado, mais ele é importante para o nicleo em questéo.

O processo de ativacdo compreende o quanto um elemento contribui para o
comportamento dos sujeitos em relacdo ao objeto da representacdo, dependendo das
circunstancias que caracterizam as posi¢des dos sujeitos em relacdo ao objeto da
representacdo, elementos, normativos ou funcionais séo diferentemente ativados. Deste
modo, o0 ndcleo central desempenha um papel avaliativo, justificando os julgamentos de
valor, e um papel pragmaético atribuido as a¢fes dos individuos (LIMA, 2009).

No que se refere ao carater normativo do nucleo central, pode-se observar trés

posicdes, segundo Flament (1999), com base em outros estudos: Abric (1976) sugere que
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esse nucleo pode ser formado por elementos normativos e funcionais; Moliner (1995)
propde um modelo “bidimensional” que evidencia quatro campos, sendo que na zona do
nicleo central ha o “campo” das normas; e¢ Flament (1994) propde considerar a
representacdo como inteiramente composta de prescrigdes, ou seja, de normas.

Ja a dimensao afetiva, a qual alguns autores denominam de “dimensao atributiva”, ¢
importante porque influencia, e &s vezes organiza ou determina, cogni¢es ou
comportamentos normativos. Conforme as diferentes situacdes, a representacédo é ativada
de modo mais normativo ou funcional, podendo ser ativados, portanto, elementos mais ou
menos carregados afetivamente (CAMPOS; ROUQUETTE, 2003).

O sistema periférico era visto como secundario na estrutura da representacdo social
durante muito tempo; porém, com 0 avango nos estudos da abordagem estrutural,
compreendeu-se que os elementos periféricos sdo indispensaveis nessa estrutura. Eles
protegem o nucleo central e servem como mediadores entre o cotidiano dos individuos com
0s elementos centrais da representacdo social. Esses elementos, conforme Abric (1994b),
sd0 0s componentes mais acessiveis de uma representacdo, mais passiveis a mudanca. Eles
atualizam e contextualizam as determina¢fes normativas e consensuais, promovendo a
interface entre a realidade concreta e o sistema central. Para Abric, (2000, p. 33), “o sistema
periférico permite uma adaptacdo, uma diferenciacdo em funcéo do vivido, uma integracao
das experiéncias cotidianas”, permitindo modulagdes pessoais em referéncia ao nicleo
central comum, gerando representacdes sociais individualizadas.

De acordo com Campos (2003), os elementos periféricos respondem a trés fungoes.
i) a de “concretiza¢do™: 0s elementos periféricos resultam da ancoragem da representacao
na realidade e permitem a formulacdo da representacdo em termos de bem concretos,
imediatamente compreensiveis e transmissiveis; ii) de “regulagdo” o0s elementos
periféricos contribuem para adaptacdo dos contetidos e processos coletivos as mudancas do
contexto externo da representagdo, as informacdes novas ou as transformacgdes do meio
podem ser integradas na periferia da representacao; e, por ultimo, ii1) a “funcao de defesa”:
eles funcionam como elementos de resisténcia as mudancas a fim, de ndo desorganizar as
representacdes bruscamente, ou seja, desempenham um papel de para-choque.

Flament (2001b) atribui ainda outras fungdes aos elementos periféricos. O sistema
periférico desempenha a funcdo de “prescri¢do do comportamento”, indicando ao sujeito
espontaneamente como agir em uma determinada situacdo; e a "fungdo de modulagdes

personalizadas” permite a constru¢ao de representagdes particulares relacionadas a historia
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de vida de cada individuo, porém, desde que os elementos estejam organizados em torno de
um mesmo nucleo central.

Em termos gerais, o ndcleo central € ligado e determinado pelas condigdes
historicas, sociolégicas e ideoldgicas, marcadas pela memoria coletiva que mantém o
consenso, a estabilidade, a resisténcia e a coeréncia da representagdo. Os elementos
normativos e funcionais s&o ativados em relacdo a finalidade do contexto social, da situacdo
que exigird aproximacdo de uma ou outra dimensdo. A mudanca de um desses elementos
que compdem o nucleo provoca a transformacdo da propria representacao. Para Abric
(2000, p.33), “é a base comum propriamente social e coletiva que define a homogeneidade
de um grupo, através dos comportamentos individualizados que podem parecer
contraditorios”, tendo um papel imprescindivel na estabilidade e coeréncia da
representacdo, assegurando sua perenidade.

Dessa forma, podemos concluir que o significado da representacdo social de um
grupo acerca de um dado objeto social ¢ encontrado no nucleo central e que duas
representacdes s6 sdo distintas se os nucleos se diferirem. Do mesmo modo, uma
representacdo s6 se transforma se os elementos constitutivos do seu ndcleo mudarem
(ABRIC, 1994b; FLAMENT, 2001b; SA, 2002).

Em relacdo as praticas sociais, Abric demonstra um forte interesse em localizar o
seu papel na transformacdo da representacdo. Apesar de se considerar uma
interdependéncia entre pratica e representacdes, Abric acredita que as Ultimas determinam
as praticas, portanto, que as representacGes determinam os comportamentos dos sujeitos e
dos grupos. Assim, como colocado anteriormente, o autor descreve trés processos de
transformacdo de uma representacdo que estdo intrinsicamente relacionados ao sistema
periférico (exceto a transformacdo brutal, que ataca diretamente o nucleo central), por este
se configurar como elemento de interface entre a realidade e o significado da representacdo
(nucleo central).

O sistema periférico, por ser mais permeavel, permite a diferenca de conteudo e a
adaptaco a realidade concreta. E por meio da periferia que as representacdes aparecem no
cotidiano, e é por meio da relagdo dialética que estabelece com o nucleo central que este
pode ser compreendido.

Portanto, quando as representacfes compreendem o aspecto consensual assumindo
cardter homogéneo, observa-se o0 nlcleo central estavel e resistente a mudanca, pouco
sensivel ao contexto imediato dentro do qual o sujeito se relaciona socialmente. Quando as

representacdes permitem a integracdo do novo, compreende-se os elementos periféericos,
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mais flexiveis. O nulcleo central promove a geracdo, organizacdo e estabilidade das
representacdes sociais. Os elementos periféricos concretizam, regulam e preservam 0s
comportamentos, individualizam as representagdes, enquanto protegem o nucleo central
(LIMA, 2006).

A andlise de uma representacdo social para Abric exige que sejam conhecidos trés
componentes essenciais: i) 0 conteudo, ii) a estrutura interna e iii) o nacleo central. Abric
(2005, p.40) nos diz que “procurar o ntcleo central, é entdo, procurar a raiz, o fundamento
social da representacdo que, em seguida, modulara, se diferenciara e se individualizara no
sistema periférico”.

Portanto, por meio do duplo sistema da abordagem estrutural, mencionado
anteriormente, é possivel compreender uma das caracteristicas basicas das representacdes:
elas sdo a0 mesmo tempo estaveis e moveis, rigidas e flexiveis. Estaveis e rigidas porque o
nacleo central das RS ancora-se no sistema de valores partilhado pelos integrantes do
grupo; moveis e flexiveis por abarcarem a evolucdo das relagfes e das praticas sociais dos
individuos ou dos grupos (ABRIC, 2000).
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3 PROPOSTA METODOLOGICA

Este capitulo abarcard o percurso metodologico do presente estudo. Para o seu
desenvolvimento, foram utilizadas informagdes socioeconémicas e clinicas e relativas as
RS provenientes do banco de dados do projeto integrado “Qualidade de vida e construgcdes
simbolicas de pessoas que vivem com HIV/aids no Rio de Janeiro”, coordenado pela profa.
dra. Denize Cristina de Oliveira, como também do subprojeto “Aids e qualidade de vida:
estudo com pessoas que vivem com HIV/aids no municipio do Rio de Janeiro”, sob a
coordenacdo do prof. dr. Sergio Corréa Marques, ambos desenvolvidos no grupo de
pesquisa “Processos Sociocognitivos e Psicossociais do Cuidado de Saude e Enfermagem
de Grupos Populacionais”.

Cabe esclarecer, portanto, que algumas etapas da metodologia foram definidas nos
referidos projetos no qual este se insere, a exemplo dos cenarios do estudo, o quantitativo

de participantes e 0os métodos e as técnicas de coleta de dados.

3.1 Tipo de estudo

Considerando o0s objetivos propostos, o estudo foi do tipo descritivo com
abordagem qualitativa, apoiado no referencial tedrico-metodolégico da Teoria das
Representacdes Sociais, tal qual descrita por S. Moscovici (2013), utilizando a abordagem
estrutural.

Segundo Gil (2002), as pesquisas descritivas apresentam como objetivo principal o
estudo das caracteristicas de um grupo ou fendmeno, ou ainda o estabelecimento de
relagGes entre variaveis. Esse tipo de pesquisa € frequentemente utilizado por pesquisadores
sociais preocupados com a atuacao pratica.

Optou-se pelo método qualitativo, que, segundo Minayo (2007, p. 57), “é o que se
aplica ao estudo da histdria, das relagdes, das representacdes, das crencas, das percepgdes e
das opinides, produtos das interpretagdes que os humanos fazem a respeito de como vivem,
constroem seus artefatos e a si mesmos, sentem e pensam’, ou seja, este, na pesquisa social,
além de desvelar os processos sociais, busca fazer uma reflexdo, aproximando as ciéncias

sociais nos aspectos que estdo mediando a teoria e a pratica, propondo um caminho de
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pensamento (MINAYO, 2007). Caracteriza-se, ainda, por ser uma forma de compreender a
perspectiva do individuo e de dar visibilidade a este (SOUSA; ERDMANN;
MAGALHAES, 2016).

A partir disso, compreende-se que a abordagem qualitativa é abrangente, ndo se
restringindo a uma area do conhecimento, permitindo o acesso as experiéncias dos
individuos e, consequentemente, as suas representacdes diante de diferentes objetos. Isso
contribui para ressaltar a pertinéncia da abordagem qualitativa no presente estudo, pois, por
meio dela, é possivel ter acesso a subjetividade presente na fala dos participantes para

compreender os fendmenos estudados inseridos no contexto social de cada individuo ou

grupo.

3.2 Campo de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada em um conjunto de Servicos de Atendimento
Especializado em HIV/aids (SAE) situados em municipios do Estado do Rio de Janeiro,
respectivamente municipio do Rio de Janeiro, municipio de Niter6i e um municipio da
regido norte do Estado do Rio de Janeiro, Macaé.

Macaé é um municipio brasileiro do Estado do Rio de Janeiro, situado a 180
quildmetros a nordeste da capital do estado. O municipio viveu um grande crescimento
populacional desde a década de 1970, tendo sua populacdo multiplicada por dez. Dessa
forma, em 2018, sua populagdo era de aproximadamente 251.631 habitantes. A cidade
possui uma area total de 1215,904 km?2 e € conhecida como a capital nacional do petréleo
(IBGE, 2019).

Uma pesquisa realizada pelo Instituto de Pesquisas Econdmicas Aplicadas apontou
a cidade como a que mais se desenvolveu na ultima década no eixo Rio-Sdo Paulo. Em
levantamento elaborado em 2018 pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), constatou-se que o Produto Interno Bruto (PIB) per capita do municipio é de R$
73.412,55, ja o indice de Desenvolvimento Humano municipal (IDHM) é 0,764 — cabe
esclarecer que, quanto mais proximo de um, mais alto é o indice de desenvolvimento
humano. O salario medio dos trabalhadores formais, de acordo com o instituto, € de 6,6
salarios minimos (IBGE, 2019).
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Em relacdo ao HIV/aids, de acordo com a Secretaria Municipal de Saude de Macae,
em 2017 havia aproximadamente 1.200 pessoas soropositivas em tratamento (GAMA,
2018).

Niter6i € um municipio da Regido Metropolitana do Rio de Janeiro, no Estado do
Rio de Janeiro. Com populagdo estimada em 511.786 habitantes, segundo os dados do
IBGE em 2018, e uma &rea de 134,074 km?, integra a Regido Metropolitana do Rio de
Janeiro (RMRJ) (IBGE, 2019).

Em 2010, o municipio ostentava 0,837 de indice de Desenvolvimento Humano
Municipal, ou seja, 0 mais elevado IDHM do Rio de Janeiro e o sétimo maior entre 0s
municipios do Brasil. Individualmente, é o segundo municipio com maior média de renda
domiciliar per capita mensal do Brasil e aparece na 132 posic¢do entre 0s municipios do pais
segundo os indicadores sociais referentes a educacdo. A cidade é um dos principais centros
financeiros, comerciais e industriais do Estado do Rio de Janeiro (IBGE, 2019).

Conforme os dados do IBGE (2019), o PIB per capita de Niteréi foi de R$
46.202,31, e o salario médio mensal era de trés salarios minimos. Segundo o Boletim
Epidemiolodgico de HIV/aids (BRASIL, 2017a), o municipio de Niterdi constava com 3.534
casos de aids.

Rio de Janeiro é um municipio brasileiro, capital do estado homénimo, situado no
Sudeste do pais. E a segunda maior metrépole do Brasil (depois de S3o Paulo), a sexta
maior da América e a 35% do mundo. Sua populacdo estimada pelo IBGE (2019) é de
6.688.927 pessoas e possui uma area de 1200,177 kmz2,

O municipio é um dos principais centros econdémicos, culturais e financeiros do
pais, representa o segundo maior PIB do pais, € 0 30° maior do mundo, estimado em cerca
de 329 bilhdes de reais, e 0 PIB per capita é estimado em R$ 50.690,82. E sede das duas
maiores empresas brasileiras — a Petrobras e a Vale. Contemplado por grande nimero de
universidades e institutos, € o segundo maior polo de pesquisa e desenvolvimento do Brasil,
responsavel por 19% da producéo cientifica nacional, segundo dados de 2005. O indice de
Desenvolvimento Humano municipal (IDHM) é 0,799, e o rendimento nominal mensal
domiciliar per capita, em 2017, era de 4,1 salarios minimos (IBGE, 2019).

De acordo com o Boletim Epidemiologico de DST/aids e Hepatites Virais, no
municipio do Rio de Janeiro havia, até o ano de 2018, 27.800 casos de aids notificados no
Sistema de Informacdo de Agravos de Notificagdo (SINAN) (BRASIL, 2019a).

A escolha dos trés municipios se deu pela possibilidade de poder comparar a

representacdo social da qualidade de vida de uma grande metrépole com as cidades
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interioranas do estado. Acredita-se que essa escolha propiciou a caracterizagdo de grupos
em diferentes momentos de convivio com o HIV/aids, o que permite analisar diferencas em
funcdo do processo de interiorizacao da epidemia.

A escolha de SAE se deu pelo fato de que visam, fundamentalmente, prestar
atendimento integral e de qualidade, possuindo uma equipe multiprofissional composta de
médicos, enfermeiros, nutricionistas, psicélogos, entre outros profissionais. Algumas das
atividades realizadas nesses servicos sdo as de orientagdo e apoio psicolégico, consultas
médicas, cuidados de enfermagem, controle e distribuicdo de antirretrovirais, exames de
monitoramento, entre outras atividades (BRASIL, 2016a).

O SAE, deste modo, constitui um cenario importante de compartilhamento de
saberes e experiéncias entre os diversos atores sociais implicados na dinamica do
enfrentamento do HIV/aids e da configuracdo de representacGes e praticas em relacdo a

aids e a prépria qualidade de vida.

3.3 Participantes do estudo

Os participantes do estudo foram pessoas que vivem com HIV em seguimento
terapéutico nos SAE em HIV/aids escolhidos para o estudo nos trés municipios
participantes. Os critérios de inclusdo foram: estar no SAE no momento da coleta de dados,
aguardado consulta, informacdes ou exames, durante o periodo de coleta de dados; ter
idade maior ou igual a 18 anos; ter sorologia positiva para HIV; estar em condi¢cdes mentais
que viabilizassem a participacdo no estudo.

Foi adotada uma amostragem do tipo ndo probabilistica, de conveniéncia, escolhida
a partir de informacgfes disponibilizadas pelos SAE do quantitativo de clientes em
seguimento compondo o universo de estudo. Assim, para o calculo do ndmero de
participantes da pesquisa, foi considerada uma estimativa de prevaléncia de 11% do total de
pessoas atendidas nos SAEs escolhidos, de modo analogo ao adotado por Razera (2007).

Com base nesta informacéo, foi aplicada a seguinte formula para definicdo amostral
(BISQUERRA; SARRIERA; MARTINEZ, 2004):
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Figura 1 — Formula empregada para o calculo amostral

n= NZa2p.q
e’ (N-1)+Z,°p.q
Fonte: BISQUEIRA; SARRIERA; MARTINEZ, 2004

Os parametros adotados foram os seguintes: N= universo dos sujeitos; Z,% o grau de
confianca, definido em 95% (1,96); p.q = porcentagem de ocorréncia do fenémeno e seu
inverso (sendo 0,11 x 0,89); e e? = erro amostral, definido em 5% (0,5). A aplicacdo desses
parametros permitiu o calculo do quantitativo de participantes, mantendo-se um nivel de
confianga de 95% e erro de 5% em relagdo a média.

Dessa forma, obteve-se um quantitativo total de 384 participantes distribuidos da
seguinte forma: 103 em Macaé, 101 em Niteroi e 180 no Rio de Janeiro.

Os participantes foram convidados a participar da pesquisa conforme sua presenca
nos SAE e durante os periodos estabelecidos para a coleta dos dados até completar o
numero estabelecido para a amostra. Quando ocorreram recusas para participacdo ou
desisténcia, novos individuos foram convidados em substituicdo, até a totalizacdo da
amostra, caracterizando-se como amostra com substituicao.

O total de participantes da amostra por campo respondeu aos seguintes
instrumentos: questionario de dados socioecondmicos e clinicos e questionério de
evocacoes livres.

A insercdo dos participantes na amostra se deu de modo aleatorio, considerando as
primeiras pessoas que aceitaram participar da pesquisa nos dias agendados para a coleta.

O quantitativo de participantes para as evocacdes livres de palavras foi definido em
funcdo da obtencdo de uma amostragem qualitativa para a técnica, que possibilitasse sua
analise, como definida em Oliveira et al. (set.-out. 2005), e, a0 mesmo passo, pudesse

demandar menor tempo dos participantes na coleta.

3.4 Aspectos éticos da pesquisa

Por ser tratar de uma pesquisa envolvendo seres humanos, o projeto atendeu aos
aspectos eticos constantes da Resolugdo n° 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho
Nacional de Saude (CNS), que versa sobre pesquisa envolvendo seres humanos no pais. No

entanto, tendo em vista a vinculagdo do presente estudo, a aprovacdo para 0O Sseu
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desenvolvimento apoia-se no parecer do Comité de Etica em Pesquisa do Projeto Integrado,
aprovado sob o nimero do protocolo do CAAE 47411315.7.3001.5279 e parecer nimero
1.441.788 (ANEXO A).

Convem pontuar que a coleta de dados ocorreu apds a aprovacao pelo Comité de
Etica e autorizacdo das Secretarias Municipais de Satide dos municipios.

Foi oferecido um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (ANEXO
B) em duas vias para assinatura dos participantes, sendo uma via para o pesquisador e outra
para o participante do estudo. Este TCLE contém informacfes sobre os objetivos da
pesquisa, 0s eventuais riscos da pesquisa e as informacOes e contatos do pesquisador
responsavel pelo estudo, para referéncias em caso de ddvidas ou interesse do participante.
Este Termo garantiu o direito ao sigilo e anonimato, a desisténcia em qualquer momento da

pesquisa, a auséncia de 6nus ou bonus.

3.5 Métodos de Coleta de dados

3.5.1 Dados socioecondmicos e clinicos

Para a coleta de dados socioecondmicos e clinicos (ANEXO C) dos participantes,
foi aplicado um questionario que contém diversas variaveis relativas a identificacdo dos
384 participantes, como sexo, idade, escolaridade, renda pessoal mensal aproximada, entre
outras. Uma outra parte contém as varidveis clinicas, como o tempo de diagnoéstico, a
presenca ou nao de sintomas, o tempo de uso do antirretroviral (ARV), entre outras.

No estudo das representacfes, 0 questionario é a técnica mais utilizada entre os
pesquisadores europeus e vem apresentando um crescimento significativo no Brasil, pois
permite incluir aspectos quantitativos na analise de conteudo referentes ao carater social de
uma representacdo, tais como: obter a organizacdo das respostas, destacar os aspectos
explicativos ou discriminantes dentro de uma populacdo ou entre populacfes, ou, ainda,
obter e alocar as posi¢cdes dos grupos estudados em relacdo aos fatores explicativos
(GOMES; OLIVEIRA, 2015).
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3.5.2 Técnica de Evocacdes Livres de Palavras

O estudo utilizou a técnica de evocagdes livres aos termos indutores “aids”,
“Qualidade de vida” e “cuidado de saude a pessoa com aids”, sendo solicitada aos 391
participantes a verbalizacdo de cinco palavras ou expressGes que viessem a mente apos a
enunciacdo dos termos indutores pelos pesquisadores (ANEXO D). No entanto, para a
realizagdo desta pesquisa, usamos apenas o banco referente ao termo indutor “Qualidade de
vida”.

O produto das evocacOes pode ser registrado de diferentes formas: em um
formuléario impresso, estruturado, contendo espaco para as palavras ou expressdes e para a
numeracdo correspondente a ordem das evocagdes produzidas; pode ser autoaplicado ou
aplicado pelo entrevistador; ou registrado em fitas cassete durante a realizagao da entrevista
e transcrito, posteriormente (OLIVEIRA et al., 2005). Foi empregado um instrumento
estruturado impresso, o qual foi aplicado individualmente e preenchido pelo entrevistador,
tendo em vista propiciar uma captacdo mais espontanea e livre das palavras ou expressoes
enunciadas pelos participantes, com hierarquizacéo a posteriori.

O verbo “evocar”, além de outros significados no dicionario da lingua portuguesa,
significa “trazer a lembranga; relembrar”, sendo a evocagdo uma projecado mental que
retoma a imaginacdo uma lembranca que esta presente na memdria dos individuos
(HOUAISS; VILLAR, 2009).

A técnica de evocagdes livres ou associacao livre de palavras foi inspirada nos testes
projetivos que tiveram sua origem na psicologia clinica, mas passaram por retraducdes para
sua incorporacdo a psicologia social (ABRIC, 1994b).

De acordo com Oliveira et al. (2005), a técnica das evocacdes livres permite reduzir
as dificuldades e os limites das expressdes discursivas habitualmente utilizadas nas
pesquisas de representacdes sociais e, também, possibilita a apreensdo do contetdo
semantico de forma rapida e objetiva, diferenciando-se de outras técnicas de coleta de
dados, como a entrevista e o0 questionario.

A coleta de dados, propriamente dita, consiste em solicitar aos participantes que
produzam um determinado nimero de palavras ou expressdes venham a lembranca, a partir
de um termo indutor dado, para, seguidamente, solicitar aos mesmos que organizem suas
respostas em ordem de importancia, da mais para a menos importante. (OLIVEIRA et al.,

2005; SA, 2002). No entanto, no presente estudo foi utilizada a ordem natural das
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evocacOes ou ordem espontédnea das evocacOes, haja vista que a hierarquizacdo das
evocacOes feita pelos participantes pode influenciar na avaliagdo da fluéncia natural dos
termos evocados e, consequentemente, na organizacdo dos elementos centrais e periféricos
da estrutura da RS.

Assim, na realizacdo da coleta, todos os participantes receberam explicacdo sobre a
técnica, e, para alguns, compondo a minoria dos participantes, foi realizado treinamento
antes da aplicacdo da técnica, quando detectavam que houve dificuldade na compreenséo
do procedimento pelos participantes. 1sso ocorreu, principalmente, com os participantes de
baixa escolaridade, o que esta evidenciado na caracteriza¢do socioecondémico.

Cabe salientar que a coleta foi realizada individualmente com cada participante do
estudo, e o local da coleta foi nos préprios SAE enquanto aguardavam consulta,
informacBes ou exames. O periodo de coleta ocorreu em dois momentos diferentes; no
municipio de Macaé foi em 2014, e nos municipios de Niterdi e Rio de Janeiro ocorreu em
2016.

Também é importante salientar que o numero de palavras ou expressdes produzidas
pelos participantes foi determinado previamente no Projeto Integrado, ndo excedendo seis
palavras, pois a partir de sete o carater espontaneo e natural das evocacGes livres é
descaracterizado. Foi, entdo, solicitado no minimo cinco palavras, pois um nimero abaixo
de cinco acarreta o risco de o0 pesquisador obter uma quantidade de dados insuficientes,
podendo gerar um viés ao estudo e, consequentemente, influenciar no resultado final. Esses
aspectos foram observados por terem sido adotadas as recomendacdes de Oliveira et al.
(2005).

3.6 Analise dos dados

3.6.1 Dados socioecondémicos e clinicos

Os dados sociodemograficos e clinicos dos participantes do estudo foram analisados
por meio da estatistica descritiva com o emprego do software Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS), versdo 2.0, que forneceu as frequéncias simples e relativa das

variaveis.
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Os resultados foram organizados em tabelas e/ou quadros para a realizacdo da
descricdo e analise das variaveis, dando um panorama dos perfis social, demografico e

clinico do grupo de participantes do estudo.

3.6.2 Técnica de evocacoes livres de palavras — estrutural e similitude

A andlise das evocacdes, também denominada “analise prototipica”, ¢ uma das
técnicas mais difundidas para caracterizacdo estrutural de uma representacdo social
(WACHELKE; WOLTER, 2011). Os autores relatam que a técnica se configura como uma
convencdo de apresentacdo de dados que, conforme Oliveira et al. (2010), permite que as
projecdes dos participantes do estudo sejam apreendidas de maneira rapida, objetiva e
espontanea, minimizando a possibilidade de expressdes discursivas convencionais e
direcionadas.

Dessa forma, para o tratamento dos dados coletado por meio da técnica de
evocagdes livres foi utilizado o software denominado EVOC (Ensemble de programmes
permettant 1’analyse des evocations), desenvolvido por Pierre Vergés, o qual permite a
organizacédo das evocacdes produzidas de acordo com as suas frequéncias e com a ordem de
evocagio (VERGES, 2006). O software, na sua etapa final, gera o “quadro de quatro casas”
ou distribuicdo em quatro quadrantes, no qual se discriminam o nuacleo central, 0s
elementos periféricos (12 e 22 periferias) e os elementos de contraste (OLIVEIRA et al.,
2005).
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Quadro 1 — Esquema adaptado do “quadro de quatro casas” para andlise das

evocacoes livres. Rio de Janeiro — 2019

Meédia das Ordens Médias
Ponderadas de Evocagdo

Elementos do Niacleo Central Elementos da 1" periferia
OME <= média OME = média
Frequéncia = frequéncia média Frequéncia = frequéncia meédia

Frequéncia média
das palavras evocadas

Elementos de contraste Elementos da 2* periferia
OME < média OME = média
Frequéncia < frequéncia média Frequéncia < frequéncia média

Fonte: OLIVEIRA et al., 2005.

Para a realizacdo da analise dos dados s&o necessarias como critério de importancia
a frequéncia e a ordem de apari¢do dos termos produzidos. Parte-se da premissa de que 0s
termos que atendam, ao mesmo tempo, aos critérios de frequéncia e ordem prioritarias de
evocacdo teriam uma maior importancia no esquema cognitivo do sujeito e, provavelmente,
pertenceriam ao ndcleo central da representacdo (OLIVEIRA, et al. 2005).

A anélise foi realizada seguindo os passos descritos por Oliveira et al. (2005, p.

584), relatados abaixo:

a) O primeiro passo implica em digitar — em formato Word — todas as evocagdes
em sua forma bruta, em tantos arquivos quantos termos indutores forem
coletados. A versdo 2000 do software EVOC permite incluir varidveis de
caracterizacdo dos sujeitos e, assim, analisar se as respostas variam entre os
sujeitos formando grupos. Podem ser considerados diversos tipos de variaveis,
tais como idade, sexo, relacdo de trabalho, renda, dentre outras. Essas varidveis
devem ser categorizadas, codificadas e incluidas no arquivo digitado em formato
Word [...].

b) Segue-se a isso a correcdo ortografica das palavras e termos evocados e a
reducdo de frases e expressdes que aparecem nos questionarios e sdo grandes para
serem processadas pelo software. Essa correcdo pode ser realizada por meio da
supressdo de artigos e verbos de ligago [...].

c) Procede-se a uma padronizagdo das palavras e termos evocados, para que haja
uma homogeneizacdo do contelido. Assim, palavras diferentes cujos significados
sdo muito proximos devem ser padronizadas sob a mesma designacéo, garantindo
que o sentido final expresso por elas fique contemplado e, a0 mesmo tempo,
sejam processadas pelo software como sindnimo.

Conforme os procedimentos citados anteriormente, foi necessario elaborar um

dicionario de padronizacdo das evocagdes, com o objetivo de reduzir a dispersdo das
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palavras e, a0 mesmo tempo, preservar o conteddo semantico expresso pelos participantes
para o seu resgate no momento da interpretacdo dos resultados.

Em seguida, foi necessario transformar os arquivos em texto, uma vez que 0
software EVOC aceita somente esse tipo de configuracéo.

Os passos seguidos para que se obtenha o quadro de quatro casas, apds o
procedimento realizado anteriormente, é detalhado por Oliveira et al. (2005, p. 580) da
seguinte forma: “[...] o software 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 evocacdo e a média das ordens médias ponderadas do conjunto dos termos
evocados”.

Dessa forma, sdo dois os critérios de importancia para a distribui¢do dos quadrantes:
a frequéncia média de ocorréncia das palavras (eixo x) e a média das ordens médias de
evocagdes (eixo y), que no seu cruzamento determinam os limites de cada quadrante
(OLIVEIRA et al., 2005). Segundo S& (2002), a combinacdo desses dois critérios
possibilita o levantamento das palavras que mais provavelmente pertencem ao nucleo
central, por seu carater prototipico e seus elementos periféricos.

Os dados provenientes das evocacBes livres de palavras permitiram, também, o
desenvolvimento de outra técnica de analise de dados relacionada a teoria do nucleo central
das representacOes sociais: a analise de similitude. Essa técnica averigua a quantidade de
conexdes que um elemento mantém com os outros elementos evocados, por meio do
calculo dos indices de similitude entre os elementos mais frequentemente evocados,
resultando em uma arvore maxima, que sintetiza graficamente o conjunto das conexdes
existentes entre os elementos da representacdo social do grupo (PECORA; SA, 2008;
PONTES; OLIVEIRA; GOMES, 2014).

Assim, ap0s a construcao do quadro de quatro casas, calculou-se a coocorréncia das
palavras que constituiram o quadro. Cabe salientar que a técnica exige que ao menos duas
palavras sejam reproduzidas por cada um dos sujeitos, visto que uma relagéo de conexidade
somente pode existir entre um e outro termo (PECORA, 2007). Sendo excluidos, portanto,
0S sujeitos que ndo evocaram, pelo menos, duas palavras do quadro de quatro casas.

Para o calculo dos indices, foi necessario montar a tabela de coocorréncias.
Realizou-se, assim, o calculo do indice de similitude para cada par de palavras. A operacao
matematica para o célculo do indice de similitude, propriamente dito, consiste em dividir o
namero de coocorréncias identificados entre cada par de itens pelo nimero total de sujeitos

em que as elas se fizerem presentes nas evocacoes livres (PECORA, 2007).
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A partir do conjunto de indices calculados e suas conexdes, configurou-se a arvore
méaxima que é caracterizada como uma representacdo grafica das conexfes entre 0s
elementos de uma representacdo social, sem permitir a formacéo de ciclos, uma vez que se
mantém apenas os maiores indices (SA, 2002; PECORA, 2007). Nesse seguimento, foi
possivel elaborar a arvore maxima representando a conexidade das cognicdes relacionadas
aos objetos de representacéo.

Pretendeu-se, dessa forma, na interpretacdo, considerar o numero de ligacGes que
cada elemento estabeleceu, bem como os valores das ligagcdes entre os vocabulos. Buscou-
se, assim, compreender a associa¢do entre os elementos que compdem a representacao
social da qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV, dando uma segunda indicacéo

do possivel nucleo central gerado pelo EVOC.
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4 RESULTADOS

4.1 Descricéo do perfil do grupo estudado

Nesta secdo hd a apresentacdo e a descricdo dos dados referentes aos perfis
sociodemografico e clinico de todo o grupo estudado e dos grupos por municipio. Os dados
estdo dispostos em tabelas elaboradas a partir da andlise do questionario de dados
socioecondmicos e clinicos, cujas varidveis também sdo importantes na avaliacdo da QV
das pessoas que vivem com HIV, pois influenciam nos diferentes dominios da QV
(PASSOS; SOUZA, abr. 2015).

Os participantes desta pesquisa foram 384 pessoas vivendo com HIV em
acompanhamento terapéutico nos SAE escolhidos para a realizacdo deste estudo.

4.1.1 Caracterizacio do perfil sociodemogréafico

A Tabela 1 revela a distribuicdo dos participantes da pesquisa por municipio em que
foram coletados os dados, sendo que 180 (46,9%) foram no municipio do Rio de Janeiro,
103 (26,8%) no municipio de Macaé e 101 (26,3%) no municipio de Niterdi.

Cabe ressaltar que algumas pesquisas evidenciam que muitos pacientes preferem se
tratar em locais fora da sua area de convivéncia social, por razGes dos estigmas sociais
envolvidos nessa questdo, fato que acaba influenciando na escolha do Servico de

Atendimento Especializado.



Tabela 1 — Distribuicdo dos participantes estudados por municipio de
coleta dos dados. Rio de Janeiro — 2019

Cidades f %
Rio de Janeiro 180 46,9
Macaé 103 26,8
Niteroi 101 26,3
Total 384 100

Fonte: A autora, 2019.

No que se refere a variavel sexo, no grupo geral observou-se um predominio de
participantes do sexo masculino, com 248 individuos, correspondendo a 64,6% do total de
entrevistados, e apenas 136 mulheres, que correspondem a 35,4%. J& na divisdo por
municipios verificou-se que nas cidades do Rio de Janeiro e de Macaé o predominio
também € do sexo masculino, sendo, respectivamente, 147 (81,7%) e 55 (53,4%). No
entanto, no municipio de Niterdi o sexo feminino é prevalente, sendo 55 dos participantes,
apresentando uma frequéncia de 54,5%, conforme demostrado na Tabela 2. Tal distribuigéo
reflete 0 panorama atual da aids, que é, também, o0 mesmo do inicio da epidemia, quando o
maior nimero de casos de aids era em homens. No Brasil, de 1980 até junho de 2019,
foram registrados 633.462 (65,6%) casos de aids em homens e 332.505 (34,4%) em
mulheres. Nos ultimos dez anos, observou-se que a taxa de deteccdo de aids em homens
apresentou aumento. Em 2018, a detecgé@o de aids entre homens foi de 25,2 casos a cada
100 mil habitantes, e entre as mulheres observou-se tendéncia de queda dessa taxa nos
ultimos dez anos, que passou de 17 casos/100 mil habitantes em 2008 para 10,8 em 2018,
representando uma reducéo de 38,2% (BRASIL, 2019a).

Tabela 2 — Distribuicdo dos participantes estudados segundo o sexo. Rio de Janeiro —

2019
Rio de Janeiro Macaé Niteroi Total
Sexo f % f % f % f %
Masculino 147 81,7 55 53,4 46 45,5 248 64,6
Feminino 33 18,3 48 46,6 55 94,5 136 354
Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.
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A Tabela 3 mostra que no grupo geral a faixa etaria que tem maior frequéncia é a de
40-50 anos, com 119 (31%) pessoas que vivem com HIV, seguida da faixa etaria de 29-39
anos, com 111 (29%). Apenas 69 (18%) tém idade entre 18-28 anos, e 67 (17,4%) tém
idade a partir de 62 anos. Observa-se neste resultado que o grupo estudado € composto
predominantemente por pessoas adultas, correspondendo a 60%. O quantitativo de jovens e
adultos jovens € pouco expressivo, sendo acompanhado pelo grupo de idosos, com
percentual proximo a 40%, tendo em vista que o Programa Conjunto das NacGes Unidas
sobre HIV/aids classifica como idosos individuos portadores da doenga a partir de 50 anos,
de acordo com Okuno et al. (jul. 2014).

Quando analisamos por cidade, percebemos que tanto o municipio do Rio de
Janeiro quanto o municipio de Macaé possuem as maiores frequéncias entre as idades de 29
e 50 anos, sendo respectivamente 65,0% e 65,1%, configurando uma populacdo adulta e
acompanhando os dados do grupo geral. Quanto ao municipio de Niter6i, 0 maior nimero
de participantes tem idade entre 18 e 28 anos, correspondendo a 31,7% dos participantes,

caracterizando uma populacédo jovem.

Tabela 3 — Distribuicdo dos entrevistados conforme a idade. Rio de Janeiro — 2019

Rio de Janeiro Macaé Niteroi Total
Idade f % f % f % f %
18-28 19 10,6 18 17,5 32 31,7 69 18
29-39 58 32,2 31 30,1 22 21,8 111 29
40-50 59 32,8 36 35 24 23,8 119 31
01-61 35 19,4 15 14,6 17 16,8 67 17,4
62 ou 9 5 3 2,9 6 5,9 18 4,6
mais
Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

No que se refere a escolaridade, verifica-se na Tabela 4 que a maioria dos
participantes possui ensino médio completo, correspondendo a 208 (54,1%) pessoas,
seguidos daqueles que possuem o ensino fundamental com 95 (25%) e ensino superior com

81 (21%). Porém, na analise individual dos municipios, a cidade de Macaé contém a maior
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dos participantes com ensino fundamental, correspondendo a 47 (45,6%) pessoas. Alguns
autores, apresentados na discusséo, consideram que esse possa ser um fator importante na

qualidade de vida das pessoas.

Tabela 4 — Distribui¢éo dos entrevistados quanto ao grau de escolaridade — Rio de Janeiro —

2019
Rio de Janeiro Macaé Niteroi Total
Escolaridade f % f % f % f %
Ensino 30 16,7 47 45,6 18 17,8 95 25
Fundamental

Ensino Médio 91 50,6 46 44,7 71 70,3 208 54,1

Ensino 59 32,8 10 9,7 12 11,9 81 21
Superior
Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

A Tabela 5 mostra a situacdo de emprego dos participantes, na qual se observa que
230 (60,0%) afirmam que estdo empregadas ou trabalhando de maneira regular ou informal,
e 79 (20,5%) estdo desempregados. Esse resultado evidencia que a maior parte do grupo
tem fonte de renda pessoal, o que pode contribuir para sua QV, conforme apresentado na
discussdo. Cabe ressaltar que o municipio de Macaé apresenta uma taxa alta de
desempregados (28,2%), e o municipio de Niter6i uma alta taxa de aposentados/outros
(31,7%).
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Tabela 5 — Distribuicdo dos participantes estudados, por situacdo de emprego. Rio de
Janeiro — 2019

Rio de Janeiro  Macaé Niteroi Total
Emprego f % f % f % f %
Empregado ou? 129 717 55 534 46 455 230 60
Trabalhando
Desempregado 27 15 29 282 23 228 79 205

Aposentado e Outros 24 13,3 19 184 32 31,7 75 195

Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

Em relacdo a ocupacdo dos participantes, a Tabela 6 mostra que a maioria
desenvolve algum tipo de ocupagdo, ou seja, 242 (63,1%) dos pesquisados estavam
trabalhando, e 142 (36,9%), sem vinculo formal de trabalho, 0o que nem sempre garante
uma renda financeira fixa. Esse resultado guarda relagdo com as informacdes sobre a renda
financeira, uma vez que a maioria dos participantes afirma ter esse tipo de recurso. Destaca-
se que o0s municipios de Macaé e Niter6i apresentam um nudmero expressivo de

participantes que declaram ndo ter vinculo formal sendo, respectivamente, 46,6% e 49,5%.

% Trabalhador é o que possui atividade que Ihe confere renda. Empregado é aquele que possui vinculo
empregaticio.



Tabela 6 — Distribuicdo dos participantes estudados segundo a ocupacéo. Rio de Janeiro —

84

2019
Rio de Janeiro Macaé Niteroi Total
Ocupacéo f % f % f % f %
Sem vinculo formal 44 24 4 48 46,6 50 495 142 369
Técnico/Médio 34 18,9 16 15,5 20 198 70 18,2
Manual 24 13,3 21 20.4 11 10,9 56 14,6
Administrativo 31 17,2 10 9,7 7 69 48 12,5
Superior 27 15 5 4,9 4 4 36 9,4
Comércio 7 3,9 3 2,9 3 3 13 3,4
Outros 13 7.2 - - 6 59 19 5
Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

A Tabela 7 mostra a distribuicdo dos participantes em funcdo da renda pessoal,
evidenciando que a maioria dispde de algum recurso financeiro préprio, sendo que nessa
situacdo destacam-se 118 (30,7%) pessoas que possuem de um a dois salarios minimos,
seguidos de 77 (20%) que tém renda acima de trés salarios minimos, 74 (19,2%) que tém
renda de até um salario minimo, 65 (16,9%) possuem renda entre dois e trés salarios
minimos e 50 (13%) afirmam que ndo possuem renda pessoal. Cabe destacar que o
municipio de Macaé apresenta a frequéncia maior de pessoas que recebem apenas um
salario minimo, correspondendo 42 (40,8%) participantes, bem como apresenta uma alta
taxa de pessoas que declaram ndo possuir renda (17,5%).

Destaca-se a parcela que ndo possui renda, sendo a parte mais suscetivel a perda de
qualidade de vida, pois sdo pessoas com menos oportunidades, devido a falta de recursos
financeiros para melhor adequacdo ao seu tratamento terapéutico e biopsicossocial. No
entanto, a maior parte das pessoas que vivem com HIV tem uma fonte de renda pessoal, o

que pode contribuir para a qualidade de vida.



Tabela 7 — Distribuicdo dos participantes estudados por renda. Rio de Janeiro — 2019

Rio de Macaé Niteroi Total
Janeiro
Renda® f % f % f % f %
Sem renda 17 94 18 17,5 15 149 50 13
Até 1 salario 16 8,9 42 40,8 16 15,8 74 19,2
(867)
1 a 2 salarios 54 30 23 22,3 41 406 118 30,7
(868 a 1734)
2 a 3 salarios 39 21,7 10 9,7 16 15,8 65 16,9
(1735 a 2601)
+3 salarios 54 30 10 9,7 13 129 77 20
(acima 2601)
Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

A Tabela 8 mostra que 182 (47,4%) participantes informam que séo solteiros, ndo
possuem namorado ou companheiro fixo, 145 (37,7%) sdo casados, vivem com
companheiro ou unido estavel, e apenas 57 (14,9%) possuem companheiro fixo mas nao
vivem com ele. Observa-se que, apesar de 47,4% dos participantes ndo possuirem uma
relacdo estavel, mais da metade do grupo (202 — 52,6%) mantém alguma forma de
relacionamento afetivo.

Analisando-se a tabela de acordo com 0s municipios, a maioria dos participantes de
Macaé (47,6%) e Niteroi (41,6%) declarou estar casado ou vivendo com um
companheiro(a). Enquanto no Rio de Janeiro 50,6% afirmam ser solteiro(a), ndo possuir
namorado(a) ou companheiro(a) fixo.

Na pesquisa de Silva et al. (nov.-dez. 2015), as mulheres, apesar de terem sua
emancipacao profissional e em sua maioria casadas, ainda possuem dificuldade de negociar
0 uso do preservativo com seus parceiros sexuais. Diferente do resultado encontrado, no
estudo de Okuno et al. (jul. 2014), com 201 pessoas com HIV em tratamento ambulatorial
em um Servico Doencas Infecto-Parasitarias de um hospital universitario de S&o Paulo, 103

® Referéncia 1 salario minimo nacional & época da coleta de dados em 2016.
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(51,3%) eram solteiros/divorciados, 65 (32,3%) casados, e apenas 33 (16,4%) eram vilvos.
Resultado também diferente foi encontrado no estudo de Galvao et al. (2015), com 45

pessoas com aids, em que a maioria (33; 73,3%) era solteira.

Tabela 8 — Distribuicdo dos participantes estudados por estado marital. Rio de Janeiro —
2019

Rio de Janeiro Macaé Niteroi Total

Estado Marital f % f % f % f %

Solteiro/N&o possui 91 50,6 43 41,7 48 475 182 47,4
namorado ou
companheiro fixo

Casado/Vive com 54 30 49 476 42 416 145 37,7
companheiro/Unido
estavel

Possui companheiro 35 19,4 11 10,7 11 1009 57 14,9
fixo, mas ndo vive
com ele

Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

A Tabela 9 mostra que 275 (71,6%) participantes moram com sua familia, 91
(23,6%) moram sozinho e 18 (4,6%) moram com amigos. Sendo assim, observa-se que a
grande maioria dos participantes reside acompanhada de outras pessoas, fato considerado
positivo por conta do aporte que podem receber e que pode contribuir para a qualidade de
vida da maioria das pessoas desse grupo.

Conforme descrito na discussao, percebe-se que a familia pode ser vista como a
fonte de apoio mais direta nesse grupo. Em muitas situacfes, pode significar a unica
alternativa de apoio. A residéncia compartilhada pode funcionar como uma estratégia
utilizada para o alcance do bem-estar coletivo e melhor QV, constituindo um espaco de
cooperacdo, mediante os variados arranjos familiares. Cabe destacar que no municipio do

Rio de Janeiro ha um percentual significativo de pessoas que residem sozinhas (34,4%).
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Tabela 9 — Distribuicdo dos participantes estudados pelos grupos sociais com as quais

residem. Rio de Janeiro — 2019

Rio de Janeiro Macaé Niteroi Total
Reside f % f % f % f %
Familia 107 59,4 87 84,5 81 80,2 275 71,6
Sozinho 62 34,4 13 12,6 16 15,8 91 23,7
Amigos 11 6,1 3 2,9 4 4 18 4,7
Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

A Tabela 10 mostra a distribuicdo dos participantes em relacdo a espiritualidade e
ao vinculo religioso, onde observa-se que 112 (29,2%) se declaram catélicos, seguidos
daqueles que se declaram evangélicos 111 (28,9%), 84 (21,4%) declaram n&o ter nenhuma
religido, 58 (15,1%) se declaram kardecistas, espiritas, praticantes de candomblé e/ou
umbanda. Analisando por municipio, percebe-se que na cidade do Rio de Janeiro a maioria
se diz catdlica (32,2%), seguida daqueles que declaram ndo possuir religido (23,3%). Ja nos
municipios de Macaé e Niterdi, respectivamente 44,7% e 31,7% se dizem evangélicos,

seguidos dos que se declaram catolicos, (23,3%) e (29,7%).



Tabela 10 — Distribuicdo dos participantes relacionada a espiritualidade e ao vinculo com
religido. Rio de Janeiro — 2019

Rio de Janeiro Macaé Niterdi Total
f % f % f % f %
Catdlica 58 322 24 23,3 30 29,7 112 29,2
Evangélica 33 18,3 46 447 32 31,7 111 289

Cré em Deus, mas 42 233 22 214 20 19,8 84 219
ndo possui Religido

Kardecista/espirita/ 32 178 9 8,7 17 16,8 58 15,1
candomblé/umbanda

Outros 13 7,2 2 1,9 2 2,0 17 4,4
Nao respondeu 2 1,1 — - - - 2 0,5
Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

Na Tabela 11, observa-se que a forma de infeccdo pelo HIV no grupo foi mais
comum por meio do contato heterossexual/estupro, conforme apontado por 190 (49,5%)
participantes. A segunda forma de infeccdo mais frequente foi por meio de homens que
fazem sexo com homens/contato homossexual (144 — 37,5%). Outra forma de infeccédo
apontada pelo grupo foi por intermédio de via sanguinea (47 — 12,2%) e pelo uso de drogas,
que tem valores insignificantes perto das outras formas de infeccéo (3 — 0,8%).

Na analise por municipio, destaca-se que na cidade do Rio de Janeiro a maioria dos
participantes do estudo declara ter se infectado pelo HIV por meio do contato
homossexual/homens que fazem sexo com homens (55,0%). Nos demais municipios
pesquisados, Macaé e Niterdi, os participantes declararam ter sido infectados mediante o
contato heterossexual ou estupro, sendo 74,8% e 57,4%, respectivamente.

Cabe ressaltar que, na coleta de dados, contato heterossexual e estupro foram
classificados na mesma categoria, 0 que ndo permitiu fazer uma diferenciacdo na analise
dos dados.

O estudo de Soares et al. (abr. 2015) identificou que, no grupo de 150 pessoas com
HIV atendidas num centro de referéncia em Vitoria, a contaminacdo foi por relacdo
heterossexual em 55,9% dos entrevistados, e 53,1% afirmaram ndo saber de quem
contrairam o virus. Semelhante aos estudos anteriores, de acordo com a referéncia de Silva

et al. (2014), verificou-se num grupo de 314 pessoas com HIV assistidas num centro de
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referéncia para doencas infecciosas na Paraiba que a via sexual foi a principal categoria de
exposicao ao virus, sendo referida por 251 (79,9%) participantes do estudo.

Os dados desse estudo e dos demais citados revelam que a maioria das pessoas que
vivem com HIV se contaminaram por via sexual. Esse resultado acompanha os dados

epidemioldgicos brasileiros em relagéo a forma mais comum de transmisséo do virus.

Tabela 11 — Distribuicdo dos participantes estudados segundo a forma de exposicdo ao
HIV. Rio de Janeiro — 2019

Rio de Janeiro Macaé Niteroi Total
Forma de f % f %0 f %0 f %
Infeccdo
Drogas 1 0,6 1 1 1 1 3 0,8
HSH/contato 99 55 23 22,3 22 21,8 144 37,5
homossexual
Contato 55 30,6 77 74,8 58 57,4 190 49,5
heterossexual/
estupro
Via sanguinea 25 139 2 1,9 20 19,8 47 12,2
Total 180 105 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

A Tabela 12 mostra que o tempo de diagnéstico da infeccdo € diversificado no
grupo estudado, variando de um més a mais de 18 anos. Evidencia que apenas 45 (11,7%)
participantes conhecem seu diagnostico até 2 anos, e que os demais (339), a partir de 2
anos. Observa-se que a maioria conhece seu diagnéstico entre 2 e 5 anos e 11 meses,
correspondendo a 91 (23,7%) individuos. O outro segmento mais numeroso, ou seja, com
65 (16,9%) individuos, corresponde ao grupo que tem conhecimento do diagnéstico acima
de 18 anos. Cabe destacar que o tempo de diagnostico é importante para a fase de
tratamento e ajuda a diminuir o indice de adoecimento e morte.

Na analise por municipios, pode-se constatar que as cidades do Rio de Janeiro e de
Macaé acompanham o grupo geral, tendo a maioria dos participantes declarado a exposicao



ao HIV entre 2 e 6 anos. No entanto, no municipio de Niterdi, a maioria dos participantes
revelou que o tempo de diagndstico do HIV é de mais de 18 anos (20,8%).

No estudo de Medeiros, Silva e Saldanha (out.-dez. 2013), houve grande
variabilidade no tempo de diagndstico, semelhante a este estudo. Foi constatado que a
média dessa variavel foi de 6,2 anos, variando de um ano até 28 anos. Esses mesmos
autores ressaltam que esse resultado reflete o aumento na expectativa de vida dos
participantes, podendo ser associado ao uso da terapia antirretroviral mencionada pela
maioria das pessoas do estudo. Em um grupo com 150 pessoas com HIV, Soares et al. (abr.
2015) identificaram que 35% do grupo descobriu a infeccdo havia mais de 10 anos, e
86,4% tinham entre 20 a 50 anos quando receberam o resultado.

Tabela 12 — Distribuicao dos participantes estudados pelo tempo de diagndstico de HIV,

em anos. Rio de Janeiro — 2019

Rio de Janeiro Macaé Niteroi Total
Diagnostico f % f % f % f %
Até 2 anos 12 6,7 17 16,5 16 15,8 45 11,7
2 anos até 5 48 26,7 27 26,2 16 15,8 91 23,7
anos e 11 meses
6 anos até 9 34 18,9 24 23,3 9 8,9 67 17,4

anos e 11 meses

10 anos até 13 29 16,1 16 155 20 19,9 65 16,9

anos e 11 meses

14 anos até 17 21 11,7 10 9,7 15 14,8 46 12,1
anos e 11 meses

Mais de 18 anos 35 19,4 9 8,8 21 20,8 65 16,9

Né&o respondeu 1 0,5 — — 4 4 5 1,3

Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

No que diz respeito ao uso do preservativo, identificou-se que 220 (57,3%)

participantes utilizam sempre; no entanto, 121 (31,5%) responderam que utilizam somente
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as vezes, e 43 (11,2%) nunca utilizam, conforme exposto na Tabela 13. Esses dados
revelam que ainda é alto o percentual de uso eventual do preservativo ou ndo uso (42,7%),
fazendo com que os participantes estejam expostos ao risco de contrair IST, bem como
transmitir o virus do HIV para outras pessoas.

No estudo de Reis, Melo e Gir (fev. 2016), com 228 usuarios de dois servigos
especializados no atendimento a pessoas vivendo com HIV/aids, no municipio de Ribeirdo
Preto/SP, constatou-se que a prevaléncia do uso inconsistente do preservativo masculino
entre pessoas vivendo com HIV foi baixa, entretanto foi evidenciado maior adesao entre 0s
homens em relacdo as mulheres, com diferenca estatisticamente significativa, e o uso do
alcool diariamente se mostrou associado com o uso inconsistente do preservativo.

Em outro estudo, realizado por Silva et al. (2015b), com 300 pessoas vivendo com
HIV no nordeste do Brasil, foi observado que 79,3% dos participantes relataram o uso do
preservativo nas relagdes sexuais. Entretanto, uma parcela significativa de pessoas solteiras

tem praticas sexuais desprotegidas.

Tabela 13 — Distribuicdo dos participantes estudados quanto ao uso de preservativo. Rio de
Janeiro — 2019
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Rio de Janeiro Macaé Niteroi Total
Uso de f % f % f % f %
preservativo
Sempre 99 55,0 77 74.8 44 43,6 220 57,3
As vezes 68 37,8 19 18,4 34 33,7 121 315
Nunca 13 7,2 7 6,8 23 22.8 43 11,2
Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

Em relacdo ao uso de TARV pelos participantes, 348 (90,6%) participantes
afirmaram fazer uso de medicacéo antirretroviral, e apenas 36 (9,4%) nédo fazem uso desse
tipo de medicacdo. Na analise por municipio, destaca-se a cidade de Macaé, onde 19,4%

dos participantes afirmam néo fazer uso da TARV, conforme discriminado na Tabela 14.



Tabela 14 — Distribuicdo dos participantes segundo uso da TARV. Rio de Janeiro — 2019

92

Rio de Janeiro Macaé Niteroi Total
Uso da f % f % f % f %
TARV
Sim 172 95,6 83 80,6 93 92,1 348 90,6
Néo 8 4.4 20 19,4 8 7.9 36 9,4
Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

Em relagdo ao tempo de uso da TARV, o resultado mostrado na Tabela 15
evidencia que é bastante diversificado no grupo estudado, variando de 23 meses a mais de
216 meses (18 anos).

Observa-se que a maioria dos participantes afirmou fazer uso da medicagéo (343 —
89,32%), 36 (9,4%) relataram ndo fazer uso da TARV, e 5 (1,3%) optaram por nao
informar qual o tempo de uso. O maior indice aparece entre 24 e 71 meses, que corresponde
ao periodo de 2 a 6 anos, sendo 91 (23,7%). Ja os que tém menos tempo de uso da
medicacdo, isto €, até 23 meses, que corresponde a um ano, 11 meses e 29 dias, sdo apenas
52 (13,5%) participantes.

Na analise por municipio, percebe-se que a cidade do Rio de Janeiro acompanha o
grupo geral, pois a maioria dos participantes utiliza a TARV entre 24 e 71 meses
(aproximadamente, 6 anos) (29,4%). Enguanto no municipio de Macaé os participantes
fazem uso dos medicamentos entre 72 (6 anos) e 119 meses (aproximadamente 10 anos)
(22,3%). Ja4 no municipio de Niter6i a maioria dos participantes utiliza a TARV a até 23
meses (18,8%).

No estudo de Hipolito 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
guatro anos. Média semelhante a essa também foi verificada no estudo desenvolvido por

Bellini et al. (ago. 2015) com 40 mulheres portadoras do virus no interior paulista.



Tabela 15 — Distribuicdo dos participantes estudados pelo tempo de uso de TARV, em

anos. Rio de Janeiro — 2019
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Rio de Janeiro Macaé Niteroi Total

TARYV em meses f % f % f % f %
Nao usa 8 4.4 20 19,4 8 79 36 9,4
Até 23 meses 19 10,6 14 13,6 19 18,8 52 13,5
24 a 71 meses 53 29,4 22 214 16 15,8 91 23,7
72 a 119 meses 35 19,4 23 22.3 9 8,9 67 17,4
120 a 167 meses 25 13,9 13 12,6 15 14,9 53 13,8
168 a 215 meses 14 7.8 5 49 15 14,9 34 8,9
Acima de 216 23 12,8 6 5,8 17 16,8 46 12
meses

N&o respondeu 3 1,7 - - 2 2,0 5 1,3
Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

A Tabela 16 mostra que 325 (84,6%) participantes informaram ndo apresentar

sintomas, e apenas, 59 (15,4%) afirmaram apresentar sintomas, que podem estar

relacionados a alguma doenca oportunista ou ao efeito colateral dos medicamentos. Cabe

destacar que os participantes do municipio de Macaé apresentam maior percentual de

pessoas que relatam ter sinais e sintomas relacionados ao HIV (29,1%).

A auséncia de sintomas ou qualquer tipo de desconforto fisico promove a sensacdo

de bem-estar e concorre, associado a outros fatores, para melhorar as condi¢des de vida dos

individuos, refletindo na qualidade de vida.



Tabela 16 — Distribuicdo dos participantes em relacdo a presenca de sinais e sintomas

relacionados ao HIV. Rio de Janeiro — 2019
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Rio de Janeiro Macaé Niteréi Total
Sintomas f % f % f % f %
Sem 169 93,9 73 70,9 83 82,2 325 84,6
sintomas
Com 11 6,1 30 29,1 18 17,8 59 154
sintomas
Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

Em relacdo as alteracdes provocadas pelo uso da TARV, constata-se na Tabela 17

que 193 (50,3%) participantes afirmaram que tém ou tiveram alteracBes organicas causadas

pelo uso da TARV, 155 (40,4%) afirmaram gque nunca tiveram ou nao tém alteracdes.

Quanto a observacdo por municipio, destaca-se que a cidade do Rio de Janeiro

apresenta indices bastantes semelhantes entre ter alteracdo e ndo ter alteracdo relacionada a

TARV. Ja 0 municipio de Macaé apresenta o maior indice de participantes que relatam que

tém ou tiveram alteracGes relacionadas ao medicamento (65,1%), enquanto 0 municipio de

Niter6i apresenta o maior indice de participantes que relatam ndo ter ou terem tido

alteracOes relacionadas a TARV (53,5%).
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Tabela 17 — Distribuicdo dos participantes quanto a presenca de alterac@es fisicas pelo uso
da TARV. Rio de Janeiro — 2019

Rio de Janeiro Macaé Niteroi Total
Alteracoes f % f % f % f %
TARV
Tem ou teve 87 48,3 67 65,1 39 38,6 193 50,3
alteracdes
Néo tem ou 85 47,2 16 155 54 53,5 155 40,4
teve alteragdes
N&o respondeu 8 4,5 20 194 8 7.9 36 9,3
Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

Em relacdo a avaliacdo da sua condicdo de doente ou ndo, a Tabela 18 mostra que

311 (81,0%) participantes ndo se percebiam doentes, e 73 (19,0%) se consideravam

doentes. No entanto, destaca-se 0 municipio de Macaé, o qual apresenta um indice alto de

participantes que se perceberem doentes (25,2%).

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

indetectavel. A ingestdo dos comprimidos diariamente na maioria dos casos ndo apresenta

nenhum efeito colateral; por esse motivo, os pacientes podem ndo se perceber doentes.

Além disso, muitos mudam os héabitos a partir da descoberta do HIV e passam a ter mais

atencdo com sua saude, a fim de alcancar uma vida mais saudavel e com qualidade.

Esse resultado guarda relacdo com os dados da Tabela 19, que expressa a

autoavaliacao dos participantes em relacdo a sua saude.
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Tabela 18 — Distribuicdo dos participantes quanto se perceberem doentes. Rio de Janeiro —

2019

Rio de Janeiro Macaé Niteroi Total
Percebe-se f % f % f % f %
doente
Nao 153 85 77 74,8 81 80,2 311 81
Sim 27 15 26 25,2 20 19,8 73 19
Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

Na Tabela 19, observa-se que 304 (79,2%) consideraram a sua saude boa/muito boa,

ao passo que 80 (20,8%) posicionaram-se numa avaliacdo mais negativa da saude, isto é,

ruim ou muito ruim ou mediana, ou seja, consideram-na nem ruim nem boa. Destaca-se que

0 municipio de Macaé apresenta 0 maior indice de participantes que avaliam seu estado de

salide como ruim ou muito ruim ou mediana (31,1%).

Tabela 19 — Distribuicdo dos participantes quanto a autoavaliacdo do estado de salde. Rio

de Janeiro — 2019

Rio de Janeiro Macaé Niteréi Total
Autoavaliacédo da f % f % f % f %
salide
Boa/muito boa 154 85,6 71 68,9 79 78,2 304 792
Muito ruim/ruim 26 144 32 31,1 22 21,8 8o 20,8
Nem ruim nem boa
Total 180 100 103 100 101 100 384 100

Fonte: A autora, 2019.

Esse resultado faz supor que, nesse grupo, ter saude significa ndo ter doencga ou

qualquer sintoma. Portanto, h& que se destacar que esse conjunto de elementos se constituiu

em fator preponderante para a QV do grupo.



4.2 Representagédo social da qualidade de vida de pessoas que vivem com HIV nos
municipios de Rio de Janeiro, Niterdi e Macaé

4.2.1 Representacdo social da qualidade de vida — grupo geral

Os resultados a seguir serdo apresentados de acordo com a Teoria das
Representacdes sociais em sua abordagem estrutural, sendo, portanto, descritos e analisados
segundo o0s pressupostos da teoria do nucleo central (TCN). Revelam os conteudos e a
organizacdo interna da representacdo social da qualidade de vida das pessoas que vivem
com HIV dos trés municipios.

O software utilizado no tratamento dos dados identificou um total de 1.735 palavras
citadas, sendo 85 palavras diferentes. Quanto ao processamento do conteudo, foi necessario
previamente estabelecer a frequéncia minima de palavras — sendo esta definida em 38,
havendo a exclusdo dos termos que foram evocados abaixo dessa frequéncia — e calcular a
frequéncia média de evocacdo, que correspondeu a 61. Além disso, foi necessaria a
definicdo, pelo programa, da média das ordens médias de evocacdo (OME), que
correspondeu a 2,8.

A partir dos critérios estabelecidos anteriormente, o software EVOC, forneceu a
organizacdo dos conteldos que permitiu a construcdo do Quadro de Quatro Casas

apresentado no Quadro 2:



Quadro 2 — Quadro de Quatro Casas ao termo indutor “Qualidade de
vida” para pessoas que vivem com HIV. Estado do Rio de
Janeiro — 2019 (n=384)

Rang < 2,80 Rang > 2,80

;;%qié Termo evocado |Freq.|OME| Termo evocado |Freq.| OME
boa alimentacdo | 122 2,639 |atividade-fisica 96| 3,052
boa 7312,110 lazer 733,233
saude 722,431

= 61 tratamento 69 (2,536

- medicag0es 672,388
cuidados-saude 592,678 | preconceito 543,167
trabalho 592,525 |alegria 513,059
familia 532,528 |solidariedade 483,333

<60 viver-bem 512,549 | estado-psicoldgico 403,100
vida-normal 49 12,429 | prevencao 382,842
ruim 44 12,659
vida-controlada 392,692

Legenda: Dimensdes representacionais: Atitude, Imagem, Conhecimento ou conceito.
Fonte: A autora, 2019.

De acordo com Abric (1998), uma representacdo é constituida por um conjunto de
informac0es, crencas, opinides e de atitudes acerca de um determinado objeto social. Esse
conjunto de elementos se organiza, estrutura-se e se constitui num sistema sociocognitivo
de tipo especifico. A composicao dessa estrutura se constitui na organizacdo dos contetdos
representacionais em dois sistemas, um central e outro periférico. O primeiro é composto
por palavras que constituem o nucleo central e que déo significado a representacdo. Dessa
forma, os elementos localizados no quadrante superior esquerdo referem-se ao provavel
nucleo central da representacdo, pois este apresenta as palavras evocadas com maior
frequéncia e as mais prontamente evocadas. O nucleo central € determinado pela natureza
do objeto representado, bem como pelo tipo de relagcbes que o grupo mantém com esse
objeto e, também, pelo sistema de valores e hormas sociais que constituem o meio ambiente
ideologico do momento e do grupo (ABRIC, 2003a).

O conteudo do ndcleo é composto por elementos estaveis, que ndo variam em
funcdo do contexto imediato (ABRIC, 2003a). De acordo com Abric (2003b) e S& (2002),



nem todos os elementos presentes nesse quadrante sdo centrais, porém o nucleo central da
representacdo encontra-se nesse quadrante.

Além disso, Moscovici (1978, p. 71) sistematiza também trés dimensGes basilares
presentes nas representacdes sociais, permitindo o que ele denominou de “analise
dimensional”: a informagao (conceito), o campo de representagdo (imagem) e a atitude.

A informacdo corresponde a organizacdo de conhecimento de um determinado
grupo acerca de um objeto social, variando de acordo com a quantidade e a qualidade desse
conhecimento. O campo de representacdo remete-nos a ideia de imagem, de modelo social,
ao contetdo concreto e limitado das proposi¢des atinentes a um aspecto preciso do objeto
das representacbes (MOSCOVICI, 1978, p. 69), ou seja, refere-se a organizacdo dos
elementos ja estruturados na representacdo. Por fim, a atitude, a mais frequente das trés
dimensoes, refere-se a orientacdo de comportamento que se tem acerca do objeto da
representacdo social, sendo ela que dinamiza e orienta decisivamente as condutas
relacionadas ao objeto representado, provocando um conjunto de reagdes emocionais e
comprometendo as pessoas com maior ou menor intensidade (MOSCOVICI, 1978).

Com base no referido, pode-se afirmar que os elementos atribuidos pelos
participantes como 0s mais importantes, tendo obtido maiores apari¢do no corpus e, dessa
forma, sendo provaveis elementos que constituem o nucleo central da representacdo em
questdo, sdo, por ordem decrescente de frequéncia: boa alimentacdo, boa, salde, tratamento
e medicacoes.

Conforme pontuado, a representacdo é formada pelas trés dimensées: informativa,
atitudinal e imagética. Assim, no quadrante superior esquerdo das representacdes
apresentado, os elementos “boa alimentagdo”, “tratamento” e “boa” representam a
dimensao atitudinal, visto que estéo relacionados ao sistema de valor (julgamento) do grupo
estudado, estabelecendo as tomadas de decisdo, posicao frente a um objeto. Ja os termos
“saude” e “medicagdes” representam a dimensdo imageética.

O termo mais evocado pelos participantes foi “boa-alimentacdo”, apresentando
frequéncia de 122, sendo a mais elevada de todos o0s quadrantes que compdem o quadro de
quatro casas. Ao mesmo tempo, foi a expressdo que apresentou a maior ordem média de
evocacdo (OME), sendo 2,639, indicando que foi o elemento mais tardiamente evocado
entre os demais que compdem o nucleo central.

Nesse cenario, o termo “boa-alimentagdo” abrange as seguintes palavras e
expressdes: alimentar-bem, boa-alimentacdo, comer-bem, alimentagdo-saudavel, manter-

alimentacdo-adequada, melhor-alimentacdo, se-alimentar-bem, alimentagdo, alimentacao,
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alimentacdo adequada, cuidar da alimentacdo, dobro da alimentacédo, alimentagdo saudavel,
comida saudavel, frutas, verduras, peixe, frango, se alimentar bem , alimentar bem,
alimentar-se bem, comer bem, disciplina alimentar, agua, produtos-naturais, comer,
comida, dieta, sabor. Essas expressdes constituem o significado do termo acima e destacam
a relevancia ofertada, pelos participantes do estudo, a um padrdo alimentar saudavel na sua
rotina. Tal achado corrobora com os estudos de Domingues (2017) e Costa (2012) acerca
da importancia dada pelos participantes a alimentacéo saudavel no ambito da QV destes.

O cuidado com alimentacdo consiste em atitude positiva diante da qualidade de vida
com a doenga e emerge como importante faceta coadjuvante ao tratamento medicamentoso
diante da infeccdo pelo HIV.

O segundo termo mais evocado pelos participantes do estudo foi “boa”,
apresentando frequéncia de 73. Esse também foi a expressdo que apresentou a menor ordem
média de evocagdo (OME), sendo 2,110, indicando que foi o elemento mais prontamente
evocado entre os demais que compdem o nucleo central. Esse achado valida o estudo de
Cecilio et al. (2019), o qual encontrou resultados positivos para a QV das pessoas que
vivem com HIV.

O termo “boa” contempla os contextos semanticos: maravilhoso, boa, tranquilidade,
tranquila, bem, bom, coisa-boa, excelente, ndo-é-complicado, ndao-é-dificil, nao-se-
preocupa, Otima, prazerosa, satisfacdo, satisfatoria, estavel, importante, prazer,
tranquilidade, maravilhosamente-bem. As expressdes indicam que, para 0s participantes
deste estudo, a QV é agradavel, demonstrando uma avaliacéo positiva sobre ela.

A palavra “satde” apresentou a terceira maior constancia entre os participantes,
exibindo frequéncia de 72. O termo abarca ideias como: salde, boa-saide, bem-estar, bem-
de-saude, se sentir bem, satde-controlada, sem-sintomas, sem-vicios.

A identificagdo dos elementos “tratamento” e “medica¢des” no nucleo central
trazem importantes implicagdes. O que se observa é a apresentacdo indireta do objeto social
“aids” no nucleo central da representagdo social da qualidade de vida da pessoa com o
agravo. Esses elementos trazem as mudancgas ocorridas nos modos de significagédo do
processo saude-doenga, apos a distribuicdo ampla e gratuita da TARV de alta poténcia no
Brasil.

O “tratamento” foi o quarto termo em frequéncia de evocacdes e apresenta as
expressées a  seguir:  melhora-do-virus,  rotina-de-frequéncia-mensal-de-consulta,
acompanhamento-médico, fazer-tratamento, intimidade-de-profissional-com-paciente, tem-

que-levar-a-sério-tratamento, tratar, falar-com-médico, ir-ao-médico, seguir-orientacées-
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médicas, medo-de-ndo-tratar, tratamento, tratamento ndo falho, seguir o tratamento,
disciplina no tratamento, acompanhamento, consulta, ndo falto consulta, disciplina na
consulta, acompanhamento-médico, tratamentos, fazer-exames, acompanhamento-exames-
cd, tratamento-adequado, seguir-orientacdes.

Esse elemento manifesta a importancia que o grupo da ao tratamento. Traduz a
possibilidade de envolvimento no autocuidado, no controle do agravo, o que contribui para
a convivéncia com a doenca, e se tornou um elemento transformador que possui influencia
e uma posi¢do importante para se obter QV.

O termo “medicagdes” teve a menor frequéncia entre as evocag¢des do nucleo
central; porém, por se tratar do nucleo central, reflete que as medicagBes contribuem para
uma boa QV e que estdo inseridas no cotidiano das pessoas estudadas, fazendo parte da
rotina diaria destas, estando relacionado ao autocuidado.

Os elementos que abrangem o contexto semantico sdo o0s seguintes: medicacéo,
medicacdo regular, medicacdo correta, medicacdo avancada, sucesso na medicacéo,
medicamento, tomar medicacdo, tomar medicamentos, tomar-os-medicamentos, remédio,
remédios, remédios sdo péssimos, remédio de graca, medicacdo regular, medicamentos,
nunca-faltar-medicamento, pegar-remédios, depender-do-remédio, medicamentos, coquetel,
medicacdes.

Desta maneira, considerando ser o nucleo central de uma representagdo social o
sistema que lhe confere o significado, a organizacdo e a estabilizacdo (ABRIC, 2003a), a
relacdo entre estes termos sugerem que a qualidade de vida das pessoas que vivem com 0
agravo estaria relacionada: a necessidade de alimentacdo adequada; e ao tratamento que
estariam submetidas, com destaque para medicacGes e boas préaticas de salde.

No sistema periférico, avaliando-se a primeira periferia destacam-se 0s termos
“atividade fisica” e “lazer”. Ambas as expressoes sdo classificadas na dimensdo
representacional de informacdo, explicitando o conhecimento dos participantes a respeito
do objeto de estudo. A atividade fisica obteve maior frequéncia (96), apresentando a menor
OME (3,052) do quadrante, indicando que foi o elemento mais prontamente evocado na
primeira periferia. Os elementos “atividade fisica” e “lazer” sdo os mais importantes do
sistema periférico e ambos reforcam os aspectos positivos descritos no quadrante superior
esquerdo, estando relacionados a palavre “satde”. Esses termos parecem ser considerados,
pelos participantes deste estudo, recursos importantes para obter uma boa qualidade de

vida.
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Atividade fisica comporta os seguintes significados: exercicio-fisico, fazer-esportes,
prética-de-esporte, exercicio, fazer-atividades-fisicas, atividade-fisica, exercicio, exercicios,
fazer exercicios, exercitar, caminhada, natacdo, fazer caminhada, jogar bola, fazer
musculacdo, malhar, bicicleta, exercicio fisico, esporte, esportes, 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.

Ja lazer admite os termos subsequentes: viajar-mais, distrair, divertimento, fazer-o-
que-gosta, passear, viajar, diversdo, divertir, fazer-lazer, se divertir, diversao, me divertir,
viagem, viagens, viajar, praia, farra, curtir, descanso, passeio, leitura, danca, teatro, brincar,
conhecer-lugares, dangar, distracdo, festa, lazer, futebol-tv, ler, masica, novela, tempo-
livre-para-lazer, sair, sambar.

Na segunda periferia, os componentes citados foram “alegria”, “estado-
psicologico”, “preconceito”, “prevengao”, “solidariedade”. Os elementos de destaque foram
“preconceito” e “alegria”, por suas altas frequéncias, 54 e 51, respectivamente, no
quadrante. Com excecdo do termo ‘“preconceito”, os demais tém conotagdo positiva,
reforcando assim a atitude confiante evidenciada perante a QV. Os termos “alegria”,
“estado-psicologico” e “solidariedade” caracterizam uma dimensao atitudinal, uma vez que
estdo ligados ao sistema de valores do grupo, e o termo “prevenc¢ao” estd relacionado a
dimensdo de conhecimento, ja que esta evidenciando a informacao para uma préatica pessoal
e social. J& o termo “preconceito” registra a dimensao imagética da aids refletida dentro da
representacdo da “qualidade de vida” desse grupo.

A denominagdo “preconceito” engloba os seguintes termos de evocagdes: nao-ter-
preconceito, menos-preconceito, rebaixado-pela-sociedade, acabar-preconceito,
discriminacdo, preconceito, afastamento, pessoas-rejeitam, pessoas-culpam, rejeicdo,
pessoa-vegeta, segregacao-de-utensilios, reacdo-das-pessoas, restricdo-em-relacGes-com-
outros, sem-preconceito, ndo-preconceito, livre-de-preconceito, fofocas, julgamento,
rejeicdo. Tais producdes verbais apontam para uma importante faceta da resposta social
diante da epidemia de HIV/aids.

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.

O elemento “solidariedade” entende-se como 0 compromisso pelo qual as pessoas
se obrigam umas as outras e cada uma delas a todas. O termo abrange as seguintes
expressdes: ajuda, amor, carinho, compreensdo, reunir-as-pessoas, apoio-da-familia-

amigos, destilar-amor, respeito, relacdo-social, interacdo-com-a-sociedade, pessoas-se-dao-



103

bem, respeito-ao-préximo, amor-ao-proximo, respeitar-o-proximo, participar-socialmente,
amar, amar-as-pessoas, gostar-dos-outros, gratiddo, unido, amor-no-coragdo, dogura,
ajudar-o-proximo, respeito, solidariedade, ser-solidaria.

Os elementos que compreendem a expressao “estado psicologico” sao: psicologico,
instabilidade-de-ideias, psicologicamente-dificil, controle-emocional, mente-saudavel,
ocupar-a-mente, psicologico-bom, influéncia-do-psicoldgico, equilibrio-mental, mente-sg,
estabilidade-emocional, crescimento-emocional, paz-interior, paz-de-espirito, pensamentos-
positivos, sem-paranoia, cabeca-desencanada, gerenciamento-das-emoc6es, equilibrio,
estabilidade, tranquilo, psicol6gico-6timo, paz.

O termo “prevencgdo” teve menor frequéncia e menor OME, indicando que foi a
palavra mais prontamente evocada dentro do quadrante, porém pouco expressiva entre 0s
participantes devido a baixa frequéncia. Analisando o contexto semantico do termo, ele
engloba as seguintes expressoes: cuidados-devidos-com-preservativos, ter-prote¢do-com-
preservativo, camisinha, se-prevenir-com-camisinha, se-prevenir, prote¢do-no-sexo,
prevencdo, nao-passar-para-outros, cuidados-com-relagdes-sexuais, cuidados-quando-se-
machucar, = medo-de-passar-a-doenca,  ndo-transmitir,  ter-relagdo-com-esposa-sem-
prejudica-la, parceira-tomar-o-remédio, preocupagdo-com-parceira, preocupacao-com-
parceiro, preocupacao-parceiro, falta de prevencédo, proteger os outros, preservativo, sexo
seguro, usar preservativo, ndo-contaminar-outra-pessoa, evitar-doengas-oportunistas,
precaucao, preservar, preservagao.

O quarto quadrante é o espaco chamado, por Abric (2003b), de zona de contraste
devido a possibilidade de existéncia de subgrupos com representacdo social distinta do
grupo geral. No entanto, em principio, nesta pesquisa, a maioria dos elementos parece ser
um complemento da primeira periferia. Porém, alguns léxicos representam elementos
contrastantes com o nucleo central. Na zona de contraste estdo presentes os termos de
menor frequéncia, comparado ao primeiro quadrante, e baixa OME, indicando que foram
mais rapidamente evocados pelos participantes que os citaram.

Dessa maneira, sdo considerados importantes para os que evocaram, sendo eles, por
ordem de frequéncia: cuidados-salde, trabalho, familia, viver-bem, vida normal, ruim e
vida-controlada.

Os elementos “trabalho” e “familia” estdo classificados na dimensdo imagética, pois
tanto o trabalho quanto a familia sdo facetas de suporte social institucionalizado pela

sociedade. O trabalho traz a imagem da dignificacdo do homem, ja a familia remete as
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imagens de aceitacdo, aconchego, estrutura e apoio diante do enfrentamento na vivéncia
com o HIV ou aids.

2 [13

Os elementos “viver bem”, “vida normal”, “vida controlada

29 <¢

cuidados-saude” e
“ruim” expressam uma dimensdo atitudinal, portanto determinam a orientagdo de
comportamento frente ao objeto da RS.

A expressao “cuidados-saude” foi a mais prontamente evocada, juntamente com a
palavra “trabalho”, apresentando OME de 2,678. Assim, a expressdo “cuidados-saude”
abarca os seguintes termos: cuidado-com-saude, cuidados-com-a-saude, cuidar-bastante-da-
salde, cuidar-da-satde, cuidar-se, saber-se-cuidar, se-cuidar, boa-higiene, cuidar-do-corpo,
cuidar-se-mais, se-cuidar, cuidado, cuidados, cuidar da salde, me cuido mais, cuidados
pessoais, cuidado com carinho, dobro de cuidado, tratar-da-saude, atento-a-salde,
cuidados-de-saude, cuidados-com-saude, se-cuidar-mais, cuidado, higiene, ndo-descuidar,
respeito-ao-corpo, vacinas, cuidado-com-dentes, me-cuidar, ndo-exagerar.

A palavra “trabalho” apresenta frequéncia de 59, tendo OME 2,525. O trabalho,
para os entrevistados, propicia uma melhor QV. De acordo com Castanha et al. (jan.-mar.
2007), o trabalho contribui para ser um alicerce na vida dos individuos, sendo uma razéo
para a propria existéncia, pois por meio dele os individuos sentem-se produtivos perante a
sociedade.

O termo “familia” indica a importancia do suporte social familiar como elemento
facilitador no cotidiano dessas pessoas perante as dificuldades e facilidades da doenca. Essa
expressao engloba o0s seguintes elementos: apoio-da-familia, apoio-dos-familiares-
proximos, atencdo-familiar, bom-relacionamento-familiar, conflito-familiar, cumplicidade-
com-familia, filhos, acolhimento-da-familia, afeto-da-familia, ficar-com-familia, poder-ter-
familia, familia, conviver familia, boa relacdo familiar, proximidade dos familiares, apoio
familiar, curtir-os-filhos, filha, cuidar-filho, ter-familia.

A expressdao ‘“‘viver-bem” apresenta a segunda maior frequéncia da zona de
contraste e esta relacionada a momentos prazerosos, que proporcionam bem-estar, sendo
importante para a promocao da QV. Isso fica evidenciado em seu contexto semantico, que
abarca as seguintes expressdes: aproveitar-a-vida, vida, viver-cada-dia, viver-muito, curtir,
curtir-a-vida, ndo-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 bem, viver-com-
qualidade, viver-intensamente, viver-proximo-ao-mar, bem-com-a-vida, viver, vida,

valorizar-vida.
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A expressdo “vida normal” complementa “viver bem”, uma vez que as duas
manifestam a naturalizacdo do cotidiano das pessoas que vivem com HIV, mesmo na
presenca do virus e na aids, sendo, também, uma condi¢do para a qualidade de vida. “Vida
normal” abrange os termos: igual-a-de-todos, cotidiano-normal, normal, normalidade,
pode-fazer-de-tudo, vida-normal-como-outras-doengas, tentar-viver-normal, vida-normal,
levar-naturalmente, viver normalmente, fago tudo normalmente como fazia antes, vida
quase normal, faco-tudo-normalmente, rotina-normal, vida-é-normal, nao-sentir-nada,
normalidade, rotineira.

O termo “ruim” apresenta a quinta maior frequéncia da zona de contraste,
evidenciando um grupo que caracteriza sua qualidade de vida como insatisfatoria, ou seja,
ndo expressa sentimentos bons relacionados a QV. Assim identificamos essa avaliacdo no
seu contexto semantico: ndo-é-boa, minima, nada-esta-bom, ndo-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, ndo-feliz, ndo-tem, nédo-
tenho-qualidade-de-vida, nenhuma, sem-rotina-normal, zero, regular, complicada,
degradante, estressante, ndo-tenho, razoavel, queria-ter, estresse.

A expressao “vida controlada” apresenta a menor frequéncia da zona de contraste, e
também se apresenta com uma conotacdo ruim, uma vez que, para algumas pessoas que
vivem com HIV participantes deste estudo, a condicdo de ter o virus parece limitar suas
vivencias, acarretando uma avaliacdo insatisfatoria da qualidade de vida. Essa condi¢do de
insuficiente qualidade de vida fica evidente no conjunto de elementos descritos pelos
participantes: ndo-é-mais-como-antes, ndo-pode-fazer-o-que-gostava-antes, ndo-tem-mais-
como-antes, ndo-é-a-mesma, ndo-é-normal, ndo-é-a-mesma, restrigdes, tem-que-se-privar-
de-algumas-coisas, privacdo, disciplina-com-horéarios, salde-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.

Assim, o conjunto dos elementos que compdem o possivel nucleo central parece
refletir a conscientizacdo dos participantes em relacdo a importancia da adocao de préaticas
de saude para a promoc¢éo do cuidado de saude, o que demonstra, ainda, uma preocupacéao
com o cuidado de si.

Apos o detalhamento da configuracgdo estrutural das RS da QV dos trés municipios,

€ necessario proceder a comparacdo desses conteudos e estruturas representacionais
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separadamente, de forma a apontar as relacfes estabelecidas entre os municipios estudados
e suas construgdes psicossociais.

No entanto, antes apresentaremos o grafo de similitude produzido pela técnica de
analise de similitude, a partir da conexidade espontanea entre os termos padronizados que
figuraram no quadro de quatro casas descrito (PECORA, 2007; PECORA; SA, 2008).

4.2.2 Andlise da Similitude

A andlise de similitude proposta por Flament, em 1970, com apoio de Verges e
Degenne, segundo S& (2002, p. 123), possibilita “a detec¢do do grau de conexidade dos
diversos elementos de uma representagao”, além de prover “um nivel de explicitagdo tanto
do conteido quanto da estrutura da representacdo, confirmando ou questionando a hipotese
da centralidade resultante da constru¢do do quadro de quatro casas” (OLIVEIRA et al.,
2005, p. 586-587), constituindo-se, portanto, em um procedimento importante para a
andlise na perspectiva da abordagem estrutural das RS.

Para a construcdo da matriz de similitude e, posteriormente, da arvore de similitude,
foram utilizados apenas os elementos que figuram no quadro de quatro casas com base na
analise prévia e com o auxilio do software EVOC 2005. Consideram-se como validos
apenas os dados dos participantes que evocaram ao menos dois termos do referido quadro,
sendo, deste modo, elaborado conforme a recomendacao de Pecora (2007).

Segundo Sa (2002, p.23), “a grande quantidade de lacos ou conexdes que um dado
elemento mantém com os outros elementos da representacdo tem sido frequentemente
tomado como um segundo indicador, além da saliéncia, de sua provavel participacdo no
nucleo central”.

De acordo com os critérios ja citados, identificamos que o nimero de participantes,
nessa etapa, foi de 338, em vez dos 391 que participaram inicialmente das evocagdes ja
citadas.

Dessa forma, a anélise da conexidade dos elementos evocados, sintetizada no grafo

de similitude, é apresentado na Figura 2:
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Figura 2 — Grafo de similitude das evocacdes livres das pessoas vivendo com HIV ao termo
indutor “Qualidade de Vida”. Estado do Rio de Janeiro — 2019 (n 338)

Tratamento Lazer Alegria
0,05 0,07 0,04
q
Medicacio 0.06 Boa 0'Il6 Atividade 0,05 Saude
alimentacdo I fisica
I
I
I
0,04 0,04 1 0,05
I
I
1
Estado Cuidados Familia
psicoldgico Saude

Fonte: A autora, 2019.

E possivel notar no grafo de similitude que os indices de similitudes oscilaram entre
0 minimo 0.04 e o maximo 0.16. Em uma primeira analise, é possivel observar que existem
cognicdes que mantiveram maior nimero de ligacbes a outras na referida estrutura, sendo
estas “boa alimentagdo”, “atividade fisica” e “satide”, apresentando padréo de configuracéao
em “estrela”, conforme apontam Sa (2002) e Moliner (1995). Esse resultado ndo confirma
integralmente a hipotese de centralidade evidenciada no quadro de quatro casas, na medida
em que traz para o ambito da centralidade o termo “atividade fisica”, posicionado na
primeira periferia, e exclui os termos “boa”, “tratamento” e “medicagdes”.

Cabe salientar que a arvore de similitude ndo permite confirmar a centralidade;
porém, é considerada uma segunda indicacdo da provavel participacdo do nucleo central
(PECORA,; SA, 2008).

E possivel observar a constituicio de trés agrupamentos, que estdo correlacionados
a questdes biopsicossociais, afetivas e de cuidados de saide. Nota-se que esses diversos
elementos se configuram como fendmenos importantes na qualidade de vida das pessoas
que vivem com HIV/aids. Esse resultado aproxima-se da discussdo de diversos autores,
como Patrick (2008), Fleck (2003), Seidl e Zannon (2004), sobre a complexidade e a
multidimensionalidade da qualidade de vida. E, no contexto mais especifico da convivéncia

com HIV/aids, corrobora a constatacdo da composi¢cdo de dimensdes tanto objetivas (boa



108

alimentacdo, atividade fisica, tratamento...) como subjetivas (salde, estado psicoldgico,
alegria...) nessa representacdo (CASTANHA et al., jan.-mar. 2007).

Destaca-se que a expressdo “atividade fisica”, presente na primeira periferia do
quadro de quatro casas, com alta frequéncia de evocacdes, fez conexbes no grafo de
similitude, refor¢cando a possibilidade de ser um elemento central. Essa expressdo fez
conexdes com outros trés elementos presentes na representacdo do grupo, sendo que obteve
0s seguintes indices de similitude, por ordem de grandeza: boa alimentacdo (0.16), saude
(0.05) e cuidados saude (0.04). Esse resultado reforca a sua centralidade, corroborando,
igualmente, a assertiva de Pecora e S&a (2008) sobre a possibilidade de componentes
dispostos na primeira periferia poderem ser centrais.

Conforme mencionado, a associacdo com maior indice de similitude se configura
entre as expressdes “boa alimentagdo” e “atividade fisica” (0.16), e as ligacdes com valor
imediatamente inferior aquele reportado se ddo entre os elementos “boa alimentagdo” e
“lazer” (0.07). A relagdo entre as duas diades sugere que o grupo estudado valoriza os
recursos que possibilitam alcancar as saudes fisica e mental, pautadas em acdes de
promocdo da salde para alcancar a qualidade de vida.

Logo em seguida, as associacOes que tiveram a terceira posicao foram as ligagoes
entre boa alimentacdo e medicacdo (0.06), onde a relacdo entre os termos pode sugerir a
expressdo pelos sujeitos de uma influéncia das medicagdes utilizadas no tratamento da
doenca sobre a alimentacdo ou da alimentacdo sobre as medicacdes (BRASIL, 2008). Esse
resultado sugere que para os participantes do estudo a obtencdo da QV se da por meio de
uma boa vitalidade fisica e mental, conseguida mediante atividades fisicas e momentos de
descanso e lazer. Gomes, Silva e Oliveira (maio-jun. 2011), observam que, no discurso das
pessoas gque vivem com o agravo, existe a necessidade de disciplina e cuidados adicionais
para concorrer ao sucesso do tratamento, o que fomenta a adocdo de habitos saudaveis de
modo rotineiro, como, entre os principais, dormir cedo, ter boa alimentacdo, fazer exercicio
fisico, ndo consumir bebida alcoolica e ndo ser tabagista.

O quarto indice de similitude que tem destaque esta entre os elementos medicacdes
e tratamento (0.05), atividade fisica e saude (0.05), e saude e familia (0.05). Na ligagdo
entre medicacbes e tratamento, acredita-se que ocorra uma via de mao
dupla. Essa configuracdo implica que o primeiro elemento pudesse influenciar o segundo
em desfecho, motivacdo, seguimento ou outro aspecto (MELCHIOR et al., 2007).

Segundo os participantes, a associacdo entre atividade fisica esta diretamente ligada

a saude, pois esta inserida no contexto dos cuidados em salde necessarios para a
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manutenc¢do da higidez, que repercutem em uma QV adequada. J& para a associacdo entre
os termos “saude” e “familia” indica que a auséncia do suporte familiar efetivo pode
ocasionar dificuldades na consecucdo das referidas praticas consideradas pessoais de
manutencdo da saude. Como constatado por Seidl, Zannon e Troccoli (ago. 2005), para
pessoas com HIV/aids, possuir suporte emocional satisfatorio contribui, junto a outros
aspectos, na melhor avaliacdo de sua qualidade de vida. Nesse sentido, o elemento
“familia” igualmente se mostrou em destaque nas representagdes sociais da qualidade de
vida em trabalho de Castanha et al. (jan.-mar. 2007), por ter se mostrado consensual entre
subgrupos de individuos vivendo com a doenga em foco.

Quanto a cognigdo “cuidados saude”, que figura na arvore maxima, aparece por
meio da linha tracejada porque estd associada tanto a boa alimentacdo quanto a atividade
fisica, exercendo a mesma forca de ligacdo com os elementos (0.04), confirmando a
atencdo que os participantes dao a esses conteudos.

Cabe destacar que o termo “saude” aparece no grafo de similitude ligado a
expressdao ‘“alegria”, tendo um indice de similitude de 0,04. Essa ligacdo evidencia a
importancia do elemento “satide” e a satisfagdo que ela traz aos participantes desse estudo.

Em suma, o elemento “boa alimentagdo”, ja supostamente central, reforca a
possibilidade da centralidade tanto pela quantidade de conexdes quanto pelos fortes lacos
estabelecidos com outros elementos. No que diz respeito ao termo “atividade fisica”,
presente na primeira periferia do quadro de quatro casas, apresenta uma tendéncia para
migrar para o nucleo central devido ao valor alto do indice de similitude que faz com a
expressao “boa alimentacao”.

Sendo assim, para as pessoas que vivem com HIV, ter uma boa QV implica ter
cuidados em saude, com destaque para as medicacdes e o tratamento, juntamente com boas
saldes fisica e mental, com alegria, estado psicoldgico e momentos reservados ao lazer e
convivio em familia, que proporcionem relaxamento, além de, especialmente, ter habitos
saudaveis, como boa alimentacdo e a pratica de atividade fisica. Observa-se que, no
contexto da QV, os elementos que a compdem séo variados e mostram uma pluralidade de
subitens que compdem esse constructo, variando desde representagdes concretas a
abstratas.

Segundo Jesus et al. (maio 2017), compreender essa complexidade é uma
necessidade crescente das equipes de saude, em especial do profissional de enfermagem,
devido a suas fun¢des de cuidador e educador em saude e também de criador e usuério de

tecnologias para intervencdes na qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV/aids.
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Dessa forma, o conjunto dos elementos que compdem o possivel NC parece refletir
a conscientizacao e a informagdo dos participantes em relagdo a importancia da adocao de
praticas de salde para a promoc¢do do cuidado de saude, o que reflete diretamente na

demonstracdo do autocuidado.

4.2.3 Comparacdes das Representacdes sociais da qualidade de vida de pessoas vivendo

com HIV entre os diferentes municipios

Conforme a analise do grupo composto por todos os participantes do estudo, serdo
apesentados nesta se¢do os contetdos semanticos que compdem a RS da qualidade de vida
das pessoas vivendo com HIV, assim como sua organizagdo, por grupos, divididos pelos

cenarios do estudo, ou seja, por municipios.

4.2.3.1 Municipio do Rio de Janeiro

No grupo do municipio do Rio de Janeiro, foram analisadas as evocacdes de 180
participantes atendidos nos trés SAE que integram o estudo. Quanto ao produto das
evocacgdes livres, o software utilizado no tratamento dos dados identificou no corpus 800
palavras ou expressdes evocadas, sendo 127 diferentes. Para processar o contetdo, foi
necessario previamente estabelecer a frequéncia minima de palavras, sendo definida em 14,
havendo a exclusdo dos termos que foram evocados abaixo desta frequéncia, havendo
reducdo do quantitativo de palavras para 510, e calcular a frequéncia média de evocacao, o
que correspondeu a 28. Além disso, foi necessaria a defini¢ao, pelo programa, da média das
ordens médias de evocacdo (OME), que corresponde a 2,83, sendo ajustada para 2,8. 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 que vivem com HIV. Municipio do Rio

de Janeiro — 2019 (n=180)

Rang < 2,80 Rang > 2,80
;g‘fﬂé Termo evocado |Freq.|OME| Termoevocado |Freqg.| OME
boa alimentagéo 55 | 2,655 | atividade-fisica 60| 3,050
saude 482,521 | lazer 393,128
>28 boa 39 1,795
cuidados-salde 322,375
viver-bem 272,333 ] alegria 223,227
trabalho 26| 2,385 | familia 223,091
medicagdes 23| 2,174 | estado-psicolégico 201 3,150
<08 ruim 18| 1,944 | dormir-bem 16| 3,875
tratamento 17| 2,588 | solidariedade 153,533
vida-normal 172,353 | prevencdo 143,429

Fonte: A autora, 2019.

Os elementos que constituem o provavel nucleo central da representacdo do grupo
de participantes do municipio do Rio de Janeiro sdo 0s que contribuiram em grande parte
para o quadro geral, sendo atribuidos como elementos importantes. Todos os elementos
expressos nesse determinado grupo evidenciam significados positivos, sendo eles: boa
alimentacdo, salde, boa e cuidados-salde.

Os termos mais prontamente evocados, apresentando a menor OME (1,975 e 1,944),
foram “boa” e “ruim”, sendo que o primeiro esta localizado no nucleo central e indica que a
QV para os participantes é satisfatria. Ja o segundo esta localizado na zona de contraste,
evidenciando que, apesar de o grupo do Rio de Janeiro ter uma visao positiva da qualidade
de vida, existe um subgrupo que ndo compartilha essa visao otimista da qualidade de vida.

A presenca do elemento “satde” indica que, para os participantes desse grupo, viver
com o HIV ndo significa estar doente, sendo, portanto, a QV deles avaliada como boa e
manifestada pela sua salde e os aspectos que a cercam, como bem-estar e auséncia de
sintomas e doengas oportunistas.

Diferente do grande grupo, “cuidados-satide” aparece no nucleo central para os
participantes do estudo no Rio de Janeiro representando uma dimensao atitudinal, uma vez

que constitui um sistema de valor (julgamento) do grupo estudado, estabelecendo as
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tomadas de posigdo perante o objeto. A presenca dessa expressdo no possivel nucleo central
parece demonstrar a conscientizagdo dos entrevistados quanto a importancia dos cuidados
de salde no cotidiano das pessoas com HIV, evidenciada pelo elemento “boa-alimentagido”,
que expressa uma dimensdo do conhecimento acerca do cuidado fisico-corporal e que é um
componente essencial para a manutencdo da salde, entre outros que constam nos demais
quadrantes do quadro.

No estudo de Meirelles et al. (2010), foi descrito que o cuidado de salde estd
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, por meio de mudancas de comportamentos, atitudes e estilo de
vida, associados a utilizacdo adequada dos ARV, visando a um cuidado para se viver
melhor com o virus.

Cabe salientar que na primeira periferia 0s termos presentes nesse grupo sao
exatamente idénticos ao grande grupo, sendo eles “atividade-fisica” e “lazer”. Essas
expressdes parecem ser importantes para as pessoas que vivem com HIV na questdo de
obter qualidade de vida e reforcam 0s aspectos positivos descritos no quadrante superior
esquerdo, estando relacionados aos cuidados de salde e ao autocuidado.

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 aptiddo fisica relacionada a satude, como a melhora da forca e da resisténcia
muscular, assim como sobre diversos aspectos psicolégicos, como a diminuicdo da
depressdo e da ansiedade. Além disso, serve de estimulo para adquirir habitos de vida
saudaveis (BRASIL, 2012).

A atividade fisica e a pratica de exercicios fisicos regularmente previnem
complicacdes da doenga, como a lipodistrofia, e auxiliam na prevencdo de agravos e no
tratamento complementar aos eventos adversos do HIV e da TARV, e também melhoram a
autoestima e a disposicao (BRASIL, 2013).

Tal afirmacdo foi condizente com os resultados obtidos no estudo de Gouvéa-e-
Silva et al. (abr. 2016), que demonstrou que a lipodistrofia esta relacionada a pratica de
exercicios fisicos, manifestando-se, majoritariamente, em individuos sedentarios,
representando 66% das pessoas entrevistadas e em 34% das pessoas ativas, sendo estas as

que tinham maior tempo de infeccéo pelo HIV e de utilizacdo da TARV.
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Em relacdo ao lazer, Ferreira et al. (2015) consideram que s&o essenciais para a
realizacdo do autocuidado a préatica de alimentacdo saudavel, a pratica de atividades fisicas,
como também a insercdo de atividades relacionadas ao lazer, como a leitura de livros,
dancas, filmes e outras atividades que proporcionem entretenimento.

Sendo assim, o grupo do Rio de Janeiro apresentou bastante influéncia na
representacéo social do quadro geral, evidenciando diversas semelhangas e endossando 0s
elementos positivos que o grande grupo apresentou como importante para a qualidade de
vida das pessoas que vivem com HIV.

Na segunda periferia, aprecem os elementos ‘“alegria”, “familia”, “estado-
psicologico”, “dormir-bem”, “solidariedade” e “prevengdo”. Comparando com o quadro
geral, os elementos inovadores que aparecem na segunda periferia do quadro de quatro
casas do municipio do Rio de Janeiro sdo apenas os termos “familia” e “dormir-bem”. O
vocabulo “familia”, citado pelos participantes do estudo no municipio do Rio Janeiro,
indica a importancia do suporte social familiar como elemento facilitador no cotidiano das
pessoas vivendo com HIV perante as dificuldades e facilidades da doenca. J& a expressao
“dormir-bem” caracteriza uma necessidade basica para promover o repous0 do corpo e
também da mente, promovendo o bem-estar e contribuindo para a qualidade de vida.

Quanto a zona de contraste os elementos que compdem sdo: viver-bem, trabalho,
medicacdes, ruim, tratamento, vida-normal. Em analogia ao quadro geral, percebe-se que 0s

elementos “medicagdes” e “tratamento” ascenderam para o nucleo central.

4.2.3.2 Municipio de Niteroi

Com relacdo ao grupo do municipio de Niterdi, foram analisadas as evocagfes de
101 participantes atendidos no SAE. Quanto ao produto das evocacdes livres, o software
utilizado no tratamento dos dados identificou no corpus 429 palavras ou expressoes
evocadas, sendo 55 diferentes. Para processar o conteudo, foi necessario previamente
estabelecer a frequéncia minima de palavras, sendo definida em 11 (com a exclusdo dos
termos que foram evocados abaixo desta frequéncia, havendo reducdo do quantitativo total
de palavras para 267); e foi preciso, tambeém, calcular a frequéncia media de evocacdes, que

correspondeu a 19.
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Além disso, foi necesséria a defini¢do, pelo programa, da média das ordens médias
de evocacbes (OME), que correspondeu a 2,70. A partir dos pardmetros anteriormente
definidos e com o apoio do software EVOC, foi elaborado o quadro de quatro casas

apresentado no Quadro 4.

Quadro 4 — Quadro de Quatro Casas ao termo indutor “Qualidade de

vida” para pessoas que vivem com HIV. Municipio de

Niterdi — 2019 (n=101)

Rang < 2,70 Rang >2.70
;ré%ﬁé Termo evocado |Freq.| OME| Termo evocado Freq. | OME
boa alimentagao 301 2,700 | atividade-fisica 24| 2,958
tratamento 272,481 Alegria 24 3,000
>19 medicagoes 24| 2,417 | Lazer 233,087
boa 2311,957
vida-normal 14| 2,071 | solidariedade 173,529
salde 131,923 | forga-vontade 133,077
<19 ruim 12 | 2,333 | cuidados-saude 12 {3,250
trabalho 112,364

Fonte: A autora, 2019.

Tendo por base os elementos tedricos da abordagem estrutural das representacdes
sociais que se constituem como orientadores na interpretacdo do quadro de quatro casas,
pode-se dizer que as provaveis cognicdes integrantes do nucleo central da representagdo em
questdo sdo, por ordem decrescente de frequéncia: “boa alimentagdo”, “tratamento”,

2 1

“medicacdes” e “boa”, no quadrante superior esquerdo; e “atividade-fisica”, “alegria” e
“lazer” na primeira periferia. Em relacdo ao nucleo central, esse grupo apresenta uma
semelhanca muito grande com o nucleo central do quadro geral, pois todos os elementos
constam nele.

J& em comparagdo ao grupo do municipio do Rio de Janeiro, apenas os elementos
“boa alimentagdo” e “boa” estdo presentes em ambos. Os termos diferentes nesse quadro
sdo “tratamento” e “medicacdo” que nos fazem supor serem expressdes oriundas da

representacdo social da aids, remetendo-nos a identificacdo do virus como um significado

concreto e imagético. O tratamento é um elemento funcional e positivo, que traduz o
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enfrentamento da doenca no que se refere ao complexo medicamentoso e clinico; apresenta
uma dimensé&o atitudinal acerca do HIV/aids, refletindo a contribuicdo dos antirretrovirais e
a necessidade de assegurar o controle da doenca.

Pode-se dizer que os elementos “tratamento” ¢ “medicagdes “correspondem 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. Reforca-se, com isso, a hipotese de
uma mudanca representacional acerca da aids que evidencia o fendbmeno para pessoas
vivendo com HIV. Tal transicao se daria, sobretudo, pelo afastamento da cogni¢ao “morte”
dos elementos organizadores dessas representacdes sociais, permitindo a introducdo de
outros, com conotagdo distinta, como “medicacdes” e “tratamento”, que passariam a
substituir o desfecho fatal imediato simbdlico e originalmente ligado a aids (COSTA;
OLIVEIRA; FORMOZO, fev. 2015).

Ja na primeira periferia, os elementos “atividade-fisica” e “lazer” se assemelham
tanto ao quadro geral quanto ao quadro do municipio do Rio de Janeiro. No entanto, este
grupo apresentou um elemento inovador, que aparece pela primeira vez na primeira
periferia, o termo ‘“alegria”. “Alegria” pode ser entendida como a representagdo da
sensacdo e da satisfacdo em relacéo a vida e a qualidade de vida.

Segundo Domingues, Oliveira e Marques (2018), atividade fisica, lazer, dormir bem
e alegria, no contexto da aids, sdo percebidas como praticas que promovem beneficios para
o0 estado de salde geral, para a capacidade funcional e para a aptiddo fisica relacionada a
salde, como a melhora da forca e da resisténcia muscular, assim como a diversos aspectos
psicolégicos, como a diminuigdo da depressdo e da ansiedade. Além disso, servem de
estimulos para adquirir habitos de vida saudaveis.

Os elementos mais prontamente evocados, apresentando as menores OME (1,923 e
1,957), foram “satde” e “boa”, respectivamente, expressando uma dimensdo imagética e
atitudinal, ou seja, a imagem e o julgamento que direcionam condutas relacionadas ao
objeto representado, no caso “qualidade de vida”.

O termo “satde”, embora apare¢a na zona de contraste, pressupde que, para 0s
participantes, viver com HIV nédo implica estar doente, sendo, portanto, a QV destes
avaliada como boa e manifestada pela saude e os aspectos que a cercam, como bem-estar e
auséncia de sintomas e doengas oportunistas.

Na segunda periferia, aprecem os elementos ‘“solidariedade”, “for¢a-vontade” e
“cuidados-saude”. Comparando com o quadro de quatro casas evocado pelos participantes

do municipio do Rio de Janeiro, a expressdo nova ¢ “for¢a-vontade”. As expressdes que
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abarcam esse elemento sdo: determinagao; esforcar-para-seguir-em-frente; forga-para-viver;
ndo-se-abater-por-nada; seguir-em-frente; ndo-se-abater; n&o-se-deixar-abater; forca-de-
vontade; disponibilidade; disposicdo; disposto; correr-atrds-do-projeto; garra; procurando-
melhorar; vontade; desafiadora; esforcado; melhorar; iniciativa; forca; persisténcia.
Percebe-se que essa € uma expressao que transmite o enfrentamento em relacdo a doenca e
uma atitude positiva das pessoas que vivem com HIV.

Quanto a zona de contraste, os elementos que compdem sdo: vida-normal, saude,
ruim e trabalho. Em confrontacdo ao quadro de quatro casas do municipio do Rio de
Janeiro, percebe-se que os elementos séo bastante semelhantes, inclusive apresentando o
termo “ruim”, que demonstra um subgrupo de pessoas que discorda da opinido positiva
guanto a qualidade de vida. Nota-se, também, que o elemento “satide” elevou-se para o

nucleo central em comparagéo ao grupo geral e ao grupo do municipio de Rio de Janeiro.

4.2.3.3 Municipio de Macaé

No grupo de pessoas atendidas no municipio de Macaé, foram analisadas as
evocacOes de 103 participantes atendidos no SAE. Quanto ao produto das evocagdes livres,
o software utilizado no tratamento dos dados identificou no corpus 505 expressdes
evocadas, sendo 54 diferentes. Para processar o contetdo, foi necessario previamente
estabelecer a frequéncia minima de palavras — sendo definida em 12, com exclusdo dos
termos que foram evocadas abaixo dessa frequéncia, havendo reducdo do quantitativo de
palavras para 260 — e calcular a frequéncia média de evocacgdes, que correspondeu a 20.

Além disso, foi necesséria a definicdo, pelo programa, da média das ordens médias
de evocacbes (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.



117

Quadro 5 — Quadro de Quatro Casas ao termo indutor “Qualidade de
vida” para pessoas que vivem com HIV. Municipio de
Macaé — 2019 (n=103)

Rang < 2,90 Rang >2.90
;g‘fﬂé Termo evocado |Freq.|OME| Termoevocado |Freqg.| OME
boa alimentagéo 37| 2,568 | preconceito 391 3,103
tratamento 242,583
familia 211,952
=20 | trabalho 212,810
medicagoes 20| 2,600
vida-normal 14| 2,071 | solidariedade 16 (2,938
cuidados-saude 13(1,923 | ruim 134,077
<19 prevencéo 12 | 2,333 | ndo-beber 12| 3,083
direitos-sociais 112,364

Fonte: A autora, 2019.

A representacdo em questdo € a que mais se diferencia do grande grupo e dos
demais quadros de quatro casas presentes neste estudo, sendo assim, apresenta por ordem
decrescente de frequéncia as expressfes: boa alimentacdo; tratamento; familia; trabalho; e
medicacdes. Ressaltam-se 0s elementos novos tanto no nucleo central, “familia e trabalho”,
quanto na primeira periferia, “preconceito”.

O elemento “familia” presente no nucleo central se enquadra em uma dimensao
imagética da representacdo social da qualidade de vida. O apoio familiar reforca as
argumentacdes acerca do papel do suporte social nas representacdes sociais da qualidade de
vida no contexto das pessoas com HIV/aids, bem como tem provavel influéncia ndo apenas
no plano psicoldgico, mas também no engajamento do cuidado de si.

O nao 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 é essencial a esses pacientes, especialmente no inicio do diagndstico,
quando necessitam de apoio no reconhecimento da doenca e na busca pelo atendimento
especializado, de incentivo para o autocuidado e suporte emocional (JESUS et al., maio
2017).
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Neste sentido, Gomes, Silva e Oliveira (maio-jun. 2011) verificaram na
representacdo social de individuos convivendo com HIV/aids a potencial influéncia positiva
do suporte social (familiares e amigos) no enfrentamento efetivo do cotidiano com a doenca
e na adesdo ao tratamento, que, por sua vez, demanda a adocdo de mudancas de estilo de
vida e incremento nos cuidados de si.

Quanto ao termo “trabalho”, ¢ um elemento estruturante que provoca alteracdes
profundas em suas vidas, 0 que pode pressupor que esta associado diretamente ao ato de
viver, uma vez gque proporciona as condi¢des materiais e morais de sobrevivéncia propria e
da familia, sendo por meio dele que o individuo atribui significado e sentido a propria
existéncia. Para Santos et al. (dez. 2011), as mudancas no cotidiano devido a rotina de uso
de emprego dos farmacos podem repercutir, também, no trabalho dos sujeitos, abarcando,
adicionalmente, a frequéncia as consultas médicas e aos exames periodicos nos SAE.

Tendo o trabalho um sentido tdo amplo e estruturante na vida das pessoas, qualquer
limitag&o que as impegam de exercer uma atividade produtiva provoca alteragdes profundas
em suas vidas, tornando os individuos doentes mais dependentes e sem direitos, afetando
diretamente a QV (CASTANHA et al., jan.-mar. 2007). Dessa forma, o elemento
“trabalho” ¢ um grande percursor para obtengdo de qualidade de vida.

Na primeira periferia, temos a cogni¢do ‘“‘preconceito”, que pela primeira vez
aparece nessa posicdo no quadro de casas dos municipios estudados, expressando um
aspecto negativo acerca do objeto social em questdo. Refere-se a outra faceta da rede de
relacGes pessoais, podendo associar-se aos universos familiar, social (amizades) e ao
trabalho. Nesse sentido, 0 medo do contégio, proveniente da falta de informacdo sobre a
transmissdao do HIV, também pode gerar concepcles errdneas sobre a doenca, acirrando o
preconceito e as atitudes discriminatorias com as pessoas que vivem com HIV.

Cabe destacar que a representacdo social sobre HIV/aids encontra-se ancorada no
fendmeno da homofobia e do preconceito e objetivada em atitudes, comportamentos de
riscos, violéncias fisicas, verbais e morais e esta refletindo-se na representacdo social da
qualidade de vida das pessoas que vivem com 0 agravo, traduzindo-se como um fator que
influencia negativamente a QV dessas pessoas.

O preconceito esta ligado a ideia da dicotomia puro x impuro, a marcacao social ou
ao estigma e as interdi¢cGes sobre o contato. Tal constituicdo arcaica, no caso da aids,
ocorreu a partir de sua génese, com a ancoragem de suas representacbes na vertente
bioldgica sobre aquelas da sifilis (vista como poluigéo), do cancer (como microprocesso de

invasdo) e das grandes e devastadoras epidemias, reativando categoriais simbolicas
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relativas ao contagio, que tende a interferir na aproximacéo fisica, apoiado nos modos de
transmissdo inicialmente divulgados, como secrecOes sexuais e sangue (COSTA,
OLIVEIRA; FORMOZO, fev. 2015).

Na segunda periferia, emergiram os elementos ‘“solidariedade”, “ruim” e “nao-
beber”. Defrontando os outros quadros de quatro casas ja descritos aqui, verifica-se que 0
termo “ruim” que aparecia na zona de contraste em todas as outras representagdes descritas
agora, esta na segunda periferia. Além disso, surgiu um novo elemento que ndo foi
registrado nos outros quadros de quatro casas descritos anteriormente: ‘“nao-beber”. Esta
acdo, descrita pelos participantes do estudo do municipio de Macaé, demonstra uma prética
adicional para conservacao da salde e ressalta a importancia que os participantes ddo aos
cuidados com a saude e com ac¢des de promocdo da salde.

Quanto a zona de contraste, os elementos que surgiram foram: vida-normal,
cuidados-saude, prevencdo, direitos-sociais. O termo “prevencdo”, em confrontagdo ao
quadro de quatro casas do municipio do Rio de Janeiro, deslocou-se para a segunda
periferia. J4 a expressdo “direitos-Sociais” desponta pela primeira vez no quadro de quatro
casas, abrangendo 0s seguintes contexto semantico: 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. Deste modo, verifica-se a preocupacao
dos participantes com seguridade social, igualdade, equidade e infraestrutura baésica,
demonstrando que essas questdes sao requisitos basicos para obter a qualidade de vida.

Destaca-se que o termo “solidariedade” foi constante na segunda periferia de todos
0s quadros de quatro casas analisados, inclusive do quadro de quatro casas geral,
destacando-se como um elemento de extrema importancia para os participantes do estudo.
Entende-se que o vocabulo “solidariedade” traz a ideia de consciéncia coletiva, necessaria
para a sobrevivéncia de qualquer grupo. Ademais, acredita-se que, para esse grupo, essa
seja uma acgdo que transmita a sensacdo de acolhimento pela comunidade e, portanto,

pertencimento a ela.
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4.2.3.4 Comparacéo entre 0s Municipios

A andlise das relacbes estabelecidas entre as RS da QV e entre os SAE dos
municipios de Rio de Janeiro, Niterdi e Macaé sugerem de uma forma geral que a maioria
dos elementos apresentados no quadro de quatro casas € promotora de salde e de uma boa
qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV.

Sintetizando os resultados da andlise dos nucleos centrais das representagdes, a
Figura 3 evidencia uma comparacdo esquematica entre eles. Podemos identificar nos trés
municipios os elementos comuns a representacfes da qualidade de vida de pessoas que
vivem com HIV e que apresentam 0 mesmo contexto semantico, pela indica¢do das suas
intercessdes, os elementos que Ihes sdo comuns e aqueles pertencentes apenas ao nucleo de

uma ou de outra representacéo.

Figura 3 — Comparagdo das dimensdes representacionais dos nucleos centrais
sobre a qualidade de vida de pessoas que vivem com HIV/aids dos

trés municipios do Estado do Rio de Janeiro — 2019

Satde
Cuidados sande ;"

Niteron Macaé

Trabalho

Tratamento o
Familia

edicagdes

Fonte: A autora, 2019.
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Segundo a abordagem estrutural das representacGes sociais, aqui privilegiada, as
representacdes de dois ou mais conjuntos sociais acerca de um mesmo objeto s6 podem ser
consideradas diferentes se as composicGes dos respectivos nucleos centrais forem
nitidamente diferentes. Caso isso ndo se verifique, ha que se concluir que se trata da mesma
representacdo social basica, apenas diversamente ativada em funcdo das situacGes
especificas em que se encontram os diferentes grupos de sujeitos (ABRIC, 2000).

Dentro dessa perspectiva, considera-se ndo se tratar de representacdes distintas entre
0S grupos, Vvisto que se no seu contexto Sdo observados aspectos comuns acerca da
qualidade de vida.

Evidencia-se que a expressdo “boa alimentagdo” foi a Unica representada no niicleo
central dos trés municipios estudados. Esse resultado mostra a importancia desse tipo de
cuidado de saude. Nesse universo, uma alimentacdo saudavel, adequada as necessidades
individuais, contribui para o0 aumento dos niveis dos linfocitos T CD4, melhora a absorgao
intestinal, diminui os agravos provocados pela diarreia, perda de massa muscular, Sindrome
da Lipodistrofia e todos os outros sintomas que, de uma maneira ou de outra, podem ser
minimizados ou revertidos por meio de uma alimentacdo balanceada (BRASIL, 2006). O
cuidado com alimentacdo consiste em atitude positiva diante da qualidade de vida com a
doenca e emerge como importante faceta coadjuvante ao tratamento medicamentoso diante
da infeccdo pelo HIV.

Cabe destacar que 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 assintomdtico da doenga
(GUIMARAES; BEBIANO; ROSARIO, ago. 2017), o que trouxe reflexos na qualidade de
vida, por ressignificar o viver com HIV.

Apesar de as repercussdes descritas do padrdo alimentar na vida das pessoas com
HIV/aids estarem diretamente ligadas e apoiadas — no sentido de se obter sucesso no
tratamento — ao uso da TARV, a preocupacdo com a alimentacdo, do ponto de vista
simbdlico, pode estar inserida em um quadro de referéncia social mais amplo, na
perspectiva do fenbmeno que Fonseca et al. (2011) denominam de modernidade alimentar.
Para tais autores, como ocorre no processo de medicalizagdo, haveria, na
contemporaneidade, a formacao da logica em torno de uma “alimentalizacao”, em que “as
pessoas, em geral: passaram a ter preocupagdes com uma alimentagdo saudavel e com a

composic¢ao nutricional daquilo que ingerem, tribos alimentares sdo formadas a partir dos
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diferentes tipos de alimentos ingeridos: orgénico, vegetariano, macrobidtico etc.”
(FONSECA et al., 2011, p. 3855).

De uma forma geral, na comparacdo entre os grupos, fica claro que a RS da QV
agrega termos relacionados a promoc¢do da saude, que sdo: boa alimentacdo, tratamento,
medicacgdes e cuidados-salde. Sendo esses elementos relacionados ao proprio cuidado e a
saude, familia, trabalho e boa, servindo de subsidios para que a RS da QV seja formada por
elementos que facam parte do contexto dos cuidados de salde e, portanto, da promocao da
salde.

A promocéo da saude é compreendida como

um conjunto de estratégias e formas de produzir salde, no ambito individual e
coletivo, que se caracteriza pela articulacdo e cooperacdo intrassetorial e
intersetorial e pela formacdo da Rede de Atencéo a Salde, buscando se articular
com as demais redes de protecdo social, com ampla participacdo e controle social
(BRASIL, 2018, p. 25).

Ainda nesse tocante, de acordo com Bessler, Janini e Vargas (abr.-jun. 2015, p.
488), a promog¢ao da saude ¢ compreendida como “uma nova modalidade conceitual e
prética de politicas publicas, visando ao individuo e ao coletivo, através da busca de QV,
autonomia ¢ estimulo ao autocuidado”.

Nesse sentido, as acGes de promocao da salde visam a equidade e a QV, bem como
a reducdo dos riscos a saude. Para a concretizacdo de agdes, faz-se necessaria a realizacéo
de acdes individuais e coletivas com uma equipe multidisciplinar que leve em consideracéo
as necessidades de saude da populacdo (BRASIL, 2018). Assim, a promocdo da saude
acontece, principalmente, por meio das préaticas de educacdo em saude desenvolvidas pelos
profissionais de satde (BESSLE; JANINI; VARGAS, abr.-jun. 2015).

Diante do exposto, Lemos et al. (out.-dez. 2013) apontam as necessidades de salde
de pessoas vivendo com HIV e as circunstancias associadas ao viver com o HIV para a
obtencdo de melhoria da saude. S&o elas: descoberta do diagnéstico positivo para o HIV, o
estigma e o preconceito, dificuldades financeiras e mudanca de comportamento, visando a
prevencédo de agravos e a melhora da saude.

A promocgdo da salde, portanto, envolve elementos e estratégias direcionadas as
necessidades de salde da populacdo que proporcionem a melhoria da QV, produzindo
salde em niveis individual e coletivo (MALTA et al., jun. 2016). As principais estratégias
de promocéo da saude para serem adotadas com as pessoas que vivem com HIV, apontadas
por Cabral et al. (2016), sdo as realizagdes de oficinas que tenham como objetivo abordar

informagdes sobre praticas sexuais seguras, maneiras de aderir ao tratamento, adogdo de
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estilo de vida saudavel, importancia da realizagdo periddica de exames e de comparecer as
consultas com os profissionais de salde.

A analise das relacGes estabelecidas entre a RS da QV das pessoas vivendo com
HIV entre os trés municipios sugere que as praticas de cuidado apresentadas no quadro de
quatro casas sdo promotoras de saude e que sdo essenciais a uma boa QV.

A partir da analise apresentada, observa-se que as RS da QV das pessoas vivendo
com HIV sdo importantes para as praticas dos profissionais de salde, pois podem
possibilitar uma melhor compreensdo dos modos de pensar desse grupo social e direcionar
estratégias de intervencdo a partir dos valores, crengas e conhecimentos construidos pelos
sujeitos.

A educagao em saude ¢ compreendida como “um instrumento promocional ¢ de
estimulo ao autocuidado” (BESSLER; JANINI; VARGAS, abr.-jun. 2015, p. 489). Nesse
sentido, é uma ferramenta que envolve a participagdo popular por meio de atividades
realizadas por profissionais capacitados direcionadas a prevencao de doengas e promocao
da satude (CABRAL et al., 2016).

As acles de educacdo em salde voltadas para as pessoas com HIV objetivam
contribuir para a promocdo da salde e da QV destes individuos, esclarecendo ddvidas
acerca da doenca, tratamento e possiveis complicacdes, proporcionando bem-estar fisico e
mental no enfrentamento do HIVV (CABRAL et al., 2016).

Nesse cenario, a enfermagem assume uma posicdo de destaque devido a sua
importancia por ser “profissdo de compromisso social, sensivel aos problemas e direitos
humanos, e como ciéncia que propde novas metodologias ¢ intervengdes” (PINHEIRO,
abr.-jun. 2011, p. 225). Desse modo, o profissional enfermeiro sistematiza o cuidado com
um olhar para além da doenca do cliente, contribuindo para a mudanca de estilo de vida das
pessoas, fazendo com que tenham autonomia e sejam responsaveis pelas suas escolhas,
colaborando para a mobilizacdo da populacdo com vistas a implantacdo de politicas
publicas saudaveis (PINHEIRO, abr.-jun. 2011).
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5 DISCUSSAO

Nesta secdo pretende-se discutir os resultados, observando-se a proposta do estudo,
buscando-se contemplar os objetivos propostos.

Um primeiro aspecto a ser considerado diz respeito a avaliacdo do grupo acerca da
sua QV. Constata-se nas interpretacdes dos resultados que a avaliacdo dos participantes
acerca da QV é predominantemente positiva e que esta percepcdo possui relagdo com
varios aspectos do perfil do proprio grupo. Conforme mencionado em outros momentos
deste estudo, a qualidade de vida tem estreita relacdo com as condi¢des humanas e 0s
fatores diversos que a influenciam estando associadas as questbes socioecondémicas,
culturais, psicossociais, afetivas, de natureza social, entre outras, tanto nas esferas
individual como coletiva.

No contexto do perfil sociodemografico dos participantes, o grupo €
prevalentemente formado por pessoas do sexo masculino. Alguns estudos, como o de
Oliveira et al. (set.-out. 2015), Galvdo et al. (2015) e Okuno et al. (2015), descrevem
resultados semelhantes e indicam que a avaliacdo positiva acerca da QV estd mais presente
nos grupos de pessoas do sexo masculino, assim, supde-se que a predominancia de
individuos do sexo masculino tenha contribuido de modo significativo na avaliacdo positiva
da QV.

No estudo de Galvdo et al. (2015) em um ambulatério de infectologia de um
Hospital Universitario no Ceara, a maior parte dos participantes era do sexo masculino e
apresentou resultados positivos para a QV. O estudo de Okuno et al. (2015) revelou que
entre os entrevistados com 50 a 74 anos de idade que vivem com HIV também predominou
0 sexo masculino, e que a avaliacdo da QV do grupo também foi positiva.

Por outro lado, estudos cuja populacdo feminina predomina tém constatado que a
avaliacdo da QV néo se revela tdo positiva quanto a avaliagdo masculina. O que ndo se
confirmou no caso deste estudo, no qual a populacdo do municipio de Niterdi é
majoritariamente feminina e avaliou a QV como boa tanto pelos dados sociodemogréaficos
quanto pelas evocacoes livres.

O estudo de Gaspar et al. (mar. 2011) demonstrou que, em um grupo de mulheres
com idades entre 30 e 39 anos, no qual a maioria foi infectada pelo HIV por meio dos seus
parceiros por contato sexual, em fungdo desse tipo de ocorréncia, associado as suas

condicdes de vida, elas apresentavam uma avaliagdo negativa para a QV. Vale salientar que
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a avaliagdo da qualidade de vida dessas mulheres revela-se negativa devido as suas
vulnerabilidades sociais e culturais, pelas dificuldades que apresentam dentro da sociedade,
sejam elas com os parceiros, a vida social, financeira entre outras (BELLINI et al., ago.
2015).

Faz-se necessério lembrar que, mesmo com os avancos dos medicamentos para
controle do virus, ainda prevalece uma desigualdade para as mulheres que vivem com
HIV/aids, de acordo com o contexto socioecondmico e de género e pelos estigmas pela
sociedade. Esses aspectos ressaltam a importancia de estratégias de intervencdes de salde
pelas politicas publicas que facilitem a promocéao de qualidade de vida para esse segmento
da populacéo (GASPAR et al., 2011).

Cabe salientar que a maioria dos participantes estd em idade produtiva e
economicamente ativa. Os dados encontrados no grupo geral dessa pesquisa diferem dos
casos de aids observados no Brasil no ano de 2018, pois os resultados demonstravam que as
maiores taxas de deteccdo de aids se encontravam entre os individuos com idade entre 25 e
39 anos (BRASIL, 2019a). A titulo de exemplo, o estudo de Reis et al. (jan.-fev. 2017)
apresenta como média de idade 40 anos. Esse estudo foi realizado no Estado de S&o Paulo
com 331 pacientes de ambulatérios de referéncia no atendimento de pessoas soropositivas
ao HIV, com uma amostragem aleatdria.

Quanto a escolaridade, o resultado mostra que a maior parte do grupo, 54,1% dos
declarantes, possui ensino médio completo, refletindo um bom nivel educacional, o que é
um fator contribuinte para o enfrentamento das exigéncias impostas pela condicdo de
portador do HIV, que requer compreensdo a respeito da doenga e formas de tratamento. No
entanto, verificou-se neste que, no grupo geral, 1/4 dos individuos possui baixa
escolaridade, sendo 25% dos entrevistados. Esse resultado sofre grande influéncia do
municipio de Macaé, ja que possui 45,6% dos seus participantes com apenas 0 nivel
fundamental. Achados da literatura mundial mostram modificacbes no padrdo de
transmissdo do HIV/aids, em decorréncia do baixo nivel de formacéo escolar, sugerindo a
possivel relacdo entre pauperizacdo populacional e infec¢do ou doenga. A disseminagdo do
HIV/aids junto as camadas mais pobres e com baixo nivel de escolaridade aponta maior
susceptibilidade deste grupo, possivelmente pela falta de informagfes e menor acesso aos
meios de prevencdo. No estudo de Silva et al. (2014) realizado em um hospital do Estado
da Paraiba, verificou-se que 193 (61,4%) dos pesquisados tinham, no maximo, dez anos de
estudos, com predominio de individuos com escolaridade de um a cinco anos,
correspondendo a 121 (38,5%).
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Os provaveis influenciadores e produtores da QV que fazem parte da representacao
desse grupo na avaliagdo positiva estdo relacionados tanto as varidveis socioeconémicas
quanto as variaveis clinicas. Em relacdo as variaveis socioeconémicas, € possivel associa-
las a situacdo de emprego, estado marital, pessoas com as quais residem, renda e a
espiritualidade/vinculo com a religido. J& em relacdo as varidveis clinicas, estdo incluidas o
tempo de diagndstico, o uso da TARYV, o tempo de uso da TARV, as alteracBes organicas
pela TARV, a presenca de sintomas, percep¢do em relacdo a saude e a autoavaliacdo do
estado de saude.

Em todas essas variaveis, a maioria dos participantes evidenciou condigdes
satisfatorias que, no conjunto, proporcionam uma vida mais confortavel, tranquila e sem
grandes situacdes de estresses. Em decorréncia disso, promovem a sensacdo de bem-estar e
satisfacdo com a vida de uma forma geral, repercutindo, assim, de uma maneira geral,
positivamente na avaliacdo da QV.

Conforme pontua Tempski (out. 2010), a qualidade de vida esta ligada as diversas
questdes de natureza interpessoal, ambiental, familiar, social, comunitaria, politica, entre
outras, devendo ser compreendida por um olhar mais amplo, visualizando tudo que estd em
seu entorno para melhor entender as relagdes que se estabelecem. Para a avalia¢do do grupo
acerca da sua QV, € imprescindivel atentarmos para todos esses aspectos.

A autoavaliacdo que a maior parte dos participantes tem da sua saude é considerada
como boa ou muito boa, conforme descrito nos resultados. Essa avaliacdo pode estar
associada com a auséncia de sintomas, referentes as doencas oportunistas, ao uso da TARV,
como também a percepg¢do que os participantes tém de ndo se sentirem doentes. Parece que
para esse grupo julga que ter salde significa ndo ter doenca ou qualquer sintoma
inespecifico. Assim, diante desse contexto, para esse grupo, pode-se extrair que esse
conjunto de elementos se constituiu em fator preponderante na avaliacdo positiva da QV.

Em estudos semelhantes, como de Catunda, Seidl e Lemétayer (2016) e Hipolito et
al. (2017) também obtiveram resultados equivalentes no que diz respeito a autoavaliagdo da
salde por parte dos participantes. Estes estudos revelam que a avaliagdo positiva da salude
estd diretamente associada a percepcdo também positiva da qualidade de vida entre as
pessoas que vivem com HIV.

Quanto a distribuicdo percentual em relagcdo ao tempo de diagnéstico de infecgédo
pelo HIV, percebe-se, neste estudo, que a convivéncia da grande maioria do grupo é acima
de 2 anos. Assim, acredita-se que parte do grupo estudado acompanhou em grande parte as

transformagoes simbolicas associadas ao objeto “aids” ao longo das Ultimas décadas, o que
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faz crer que possa existir alguma relagdo no modo pelo qual os participantes desta pesquisa
elaborem ou constituam a RS da QV.

A terapia com antirretrovirais vem sendo colocada como uma das principais razoes
da melhoria da qualidade de vida dessas pessoas, em funcéo da reducdo da morbidade e do
aumento da perspectiva de vida delas. O fato de as pessoas que vivem com HIV estarem
fazendo uso da TARV por um tempo prolongado, conforme evidenciado nos resultados
deste estudo, mostra que com a terapia essas pessoas estdo vivendo também mais tempo,
refletindo na queda da mortalidade.

Segundo Paschoal et al. (jan.-mar. 2014), a terapia antirretroviral trouxe beneficios
para as pessoas com HIV/aids, alterando o percurso da sindrome, dando mais qualidade de
vida a elas ap6s o diagnostico, pois puderam realizar o tratamento na combinacédo de varios
medicamentos associados de alta poténcia (HAART), evitando o avanco da doenca.

A TARV aumenta a expectativa de vida das pessoas com HIV, sendo necessaria, no
entanto, a adeséo ao tratamento. Essa situacdo trouxe-lhes novos significados para a vida,
mostrando que a doenca do HIV/aids ndo é o fim, promovendo, inclusive, a mudanca no
conceito de doenca fatal, tendo promovido nesse grupo da populacdo novos valores
relacionados a QV (HIPOLITO et al., nov.-dez. 2014).

No estudo de Costa et al. (jul.-ago. 2014) a maioria de seus depoentes fazia uso da
TARYV, assim como neste estudo, demonstrando ser essencial para a QV, por diminuir o
indice de doencas oportunistas. Costa et al. (jul.-ago. 2014) observaram que 0s participantes
com o tempo de diagnoéstico entre 5 e 10 anos e os que fazem uso da TARV tiveram uma
diminuicdo dos agravos nos estagios 1 e 2 com base nos valores dos linfocitos TCD4+.

Outros aspectos associados a TARV que tém reflexos positivos na vida das pessoas
que vivem com HIV e, consequentemente, na QV delas é a reducéo de efeitos indesejaveis
e a quantidade de remédios a serem tomados por dia. As pesquisas com 0s medicamentos
antirretrovirais para o combate ou controle do HIV tém tido avangos expressivos,
envolvendo a associacdo de drogas e/ou 0 aprimoramento delas, trazendo beneficios para os
seus usuérios. E possivel observar atualmente antirretrovirais que associam trés
componentes, diminuindo assim o quantitativo de comprimidos a serem tomados ao longo
do dia, como também a reducdo de efeitos indesejaveis. A auséncia de sintomas ou
desconforto fisico tende a promover a sensacdo de bem-estar, melhorando as condicGes de
vida das pessoas e refletindo na qualidade de vida (SAMPAIO, 2018).

Observa-se que neste estudo a maioria dos participantes faz uso da TARV.

Resultado com caracteristicas semelhantes é observado no estudo de Galvao et al. (2015),
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no qual, do total de 45 participantes com HIV/aids, seis ndo estavam em uso dos
antirretrovirais, devido a desisténcia do tratamento terapéutico ou ndo adequagdo ao uso
dos medicamentos, e 39 pessoas mantinham-se em tratamento com o antirretroviral. Os
autores observaram a correlacdo entre a adesdo a terapia medicamentosa com avaliacéo
positiva da qualidade de vida, destacando a importancia do uso dos medicamentos e seus
beneficios para a qualidade de vida. Além do estudo mencionado, Soares et al. (abr. 2015)
também evidenciaram que a maioria dos participantes das pesquisas fazia uso da TARV.
Esses dados revelam que as pessoas com HIV tém buscado esse tipo de tratamento, ainda
que a adeséo a ele nem sempre se dé de forma plena.

No entanto, quanto aos efeitos da TARV, a maioria do grupo descreve que teve ou
tem alteracdes devido a medicacdo. Os participantes do estudo do municipio de Macaé sao
0s gque mais sentem a presenca de alteracGes fisicas pelo uso da TARV. Embora o uso da
TARV possa provocar sintomas ou desconforto fisico, parece que para esse grupo esses
efeitos ndo comprometeram a avaliagdo positiva da QV.

No estudo de Medeiros e Saldanha (jan.-mar. 2012), foi revelado pelas pessoas que
vivem com HIV a auséncia de sintomas ou desconfortos fisicos, gerando bem-estar e
proporcionando melhores resultados para a QV. Os autores afirmaram que as pessoas que
apresentavam sintomas relacionados as doencas oportunistas ou aos efeitos colaterais dos
medicamentos expuseram 0s impactos negativos que tais reagdes trouxeram a sua qualidade
de vida. Cabe ressaltar que neste estudo ocorreu diferente, conforme ja relatado. Portanto,
pelas consideracdes precedentes, avalia-se que o uso da TARV pode ndo ser o principal
fator para a avaliagcdo positiva da QV entre os participantes do presente estudo.

No ambito das variaveis socioecondmicas, entre as condi¢des que merecem
destaque por sua contribuicdo na avaliacdo da QV do grupo estdo o trabalho e a renda.
Ambas se complementam, pois o trabalho gera renda, sendo que o resultado vai além da
questdo financeira, importante para o atendimento de algumas necessidades basicas, como
alimentacéo, lazer, vestuario, entre outras. Dessa forma, quanto a situacdo de emprego,
observa-se que a maioria dos participantes desse estudo encontra-se empregada.

Ter uma ocupacdo, além da renda, gera satisfacdo pessoal, pelo fato de a pessoa se
sentir produtiva, e promove a incluséo social favorecendo as relagdes sociais, evitando o
isolamento. Para Rudtel et al. (2009), esse fator também é capaz de reduzir o estresse
relacionado a infecgdo pelo HIV. De acordo com Hipolito (2015), é importante as pessoas
que vivem com HIV terem um vinculo laboral, para ter alguma fonte de renda, pois o

trabalho traz aspectos significantes para elas, ja que estimula a capacidade de estar no meio
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social, contribuindo para o ambiente em que vive. Destaca, ainda, que o trabalho é
relevante para a vida do homem, uma vez que traz valores sociais significativos e
atribuicoes de ser provedor no meio familiar.

A perda da capacidade laborativa, ainda que temporaria, traz consequéncias
materiais, sociais e psicologicas, pois dificulta a obtencdo de recursos bésicos para o
atendimento das necessidades mais essenciais, aléem de promover o afastamento do
individuo do convivio social, prejudicando sua autoestima, influenciando negativamente na
QV (HIPOLITO, 2015).

Em um estudo realizado no municipio de Jodo Pessoa, 0 resultado apontou que a
maior parte das pessoas com HIV do sexo masculino exercia uma atividade laboral, com
vinculo empregaticio, evidenciando que o0 emprego tem uma grande contribuicdo para a QV
(MEDEIROS; SILVA; SALDANHA, out.-dez. 2013). Outra pesquisa apontou que 0S
participantes, em sua grande maioria, apresentavam vinculo trabalhista, demonstrando
resultados significativos para a QV, diminuindo os indices de adoecimentos ocasionados
pelas dificuldades financeiras das pessoas com HIV (CUNHA et al., mar.-abr. 2015).

No estudo de Gaspar et al. (mar. 2011), foi identificado que apenas 55 pessoas com
HIV ndo tinham vinculo empregaticio, e 49 possuiam renda mensal de 1 a 3 salérios
minimos, sendo observado que quanto menores as condi¢fes financeiras, maior a
dificuldade para terem melhores condicGes de qualidade de vida.

No estudo de Soares et al. (abr. 2015) com 177 pessoas com HIV usuarios de um
Centro de Referéncia para Aids em Vitdria-ES, os resultados demonstraram que as menores
médias obtidas foram nos dominios “preocupacdo financeira”, “preocupa¢do com sigilo”,
“atividades sexuais” e “preocupagdao com a saude”. O indice médio obtido de 39,4 no
dominio “preocupagdo financeira”, dizem os autores, foi provavelmente decorrente da
baixa renda per capita dos entrevistados, que dificulta a sobrevivéncia do individuo. Esse
dado pode indicar que a renda, além de deter o seu valor ligado as condi¢fes de vida e
servigos, pode influenciar no estado de salde, o que impossibilita ainda mais a insercao da
pessoa no mercado de trabalho, interferindo negativamente na qualidade de vida.

No estudo de Hipolito et al. (2017), um grupo pequeno de sujeitos com algum
vinculo empregaticio mais estavel apresentou nos dominios “fisico” e “relagdes pessoais”
do WHOQOL-HIV-Bref associacdo com melhor QV. Segundo esses autores, isso pode
sugerir que estar empregado significa mais do que simples beneficios financeiros para essas

pessoas.
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No estudo com 146 pessoas com HIV/aids em tratamento ambulatorial no Piaui,
Oliveira et al. (set.-out. 2015) identificaram que a maior parte dos participantes possuia
renda pessoal entre um e dois salarios minimos e distribuicdo de renda per capita menor
que um salario minimo no conjunto de até quatro pessoas por residéncia, correspondendo a
67,8%. Constataram que a varidvel que mais contribui para avaliacdo positiva da QV foi a
renda per capita maior que trés salarios minimos, no dominio psicoldgico. Em relacéo ao
dominio nivel de “independéncia” (que avalia os aspectos referentes a mobilidade fisica, as
atividades da vida diaria, a aptiddo para o trabalho e a dependéncia de medicacdo ou
tratamento), a associacdo positiva da qualidade de vida estava relacionada a possuir renda
per capita maior que trés salarios minimos e renda per capita de um a trés salarios
minimos.

Apesar de a aids implicar algumas vezes a perda da capacidade para o trabalho, o0s
resultados desse estudo e dos demais anteriormente mencionados acerca da atividade
ocupacional evidenciam que essa situagdo parece ja ndo ser tdo comum entre as pessoas que
vivem com HIV. Isso pode estar associado a reducdo dos efeitos colaterais dos
antirretrovirais, que trouxe uma nova vitalidade no enfrentamento da doenca, criando novas
perspectivas de vida, entre outros aspectos.

Cabe salientar que, no caso deste estudo, a grande parte possui alguma atividade e
renda; no entanto, a maioria possui uma renda considerada baixa, entre um e dois salarios
minimos. O municipio de Macaé apresenta maior disparidade entre os demais municipios,
uma vez que a maioria dos participantes do estudo declarou que dispde de renda pessoal de
até um salario minimo. J& a maioria dos participantes do municipio do Rio de Janeiro
possui renda pessoal entre um e dois salarios minimos, empatada com 0s que ganham
acima de trés salarios minimos. Esse resultado evidencia a diferenca entre os dois
municipios, porém nao interferiu na avaliacdo positiva da QV do grupo geral.

As redes de apoio sociais sdo importantes para o auxilio no enfrentamento cotidiano
das questdes que se colocam na vida das pessoas que vivem com HIV. O ser humano &, por
natureza, sociavel e necessita da presenca e do apoio da familia e de amigos, especialmente
em situagdes tdo especiais quanto a vivida por portadores do HIV. O viver na condicdo de
soropositividade para o HIV produz varias alteracdes na vida do individuo na esfera
pessoal, representadas por incertezas quanto ao futuro, aproximagdo da morte,
discriminagdo e possiveis mudancas na aparéncia e, também, na esfera afetiva, acarretando

dificuldades para estabelecer novos vinculos afetivos. Ainda que nao revelem sua condigédo
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para toda a familia ou todos os amigos, a proximidade deles parece transmitir seguranca e
promover equilibrio para o enfrentamento da aids.

O grupo em andlise, em sua maioria, reside com familiares, e metade do grupo
possui algum tipo de relacionamento com vinculo afetivo. Assim, entende-se que essas
condigdes tambeém tém influéncia na avaliacdo da QV dos participantes.

De acordo com Oliveira et al. (set.-out. 2015), a relacdo no ambiente residencial
para convivéncia e enfretamento da doenca, assim como o convivio social, é de extrema
importancia para essas pessoas, devido aos apoios social e emocional, tanto por parte dos
familiares como dos amigos.

Nesse contexto, o estudo de Castanha et al. (jan.-mar. 2007) constatou que a familia
é um prenunciador da melhoria da QV, proporcionando bem-estar psicolégico.

No estudo de Cunha et al. (mar.-abr. 2015), foi observado que os homens que
moravam com parceiros destacavam-se entre as médias dos escores positivos, evidenciando
uma grande diferenca nas médias dos escores entre 0s dominios em relacdo ao grupo de
homens que moravam sozinhos. Esse dado mostrou que a companhia de pessoas para 0
grupo estudado é de extrema importancia, devido aos aportes de apoio que recebem,
propiciando avaliagéo positiva paraa QV.

Em estudo de Ferreira, Oliveira e Paniago (mar. 2012), avaliou-se que as mulheres
casadas ou em unido estavel possuem melhores suporte social e apoio, que sdo fatores que
refletem positivamente na QV. Em relacdo a esse aspecto, Hipolito (2015) afirma que na
literatura ha uma tendéncia em considerar que a existéncia de um relacionamento estavel é
uma provavel fonte de apoio social para as pessoas com HIV. A perda do vinculo afetivo
nas relagdes conjugais colaborou negativamente para a qualidade de vida dessas pessoas,
segundo estudo realizado no municipio de Montes Claros-MG (CARNEIRO et al., ago.
2017).

Outra variavel do perfil socioecondmico que se acredita ter tido influéncia sobre a
avaliacdo do grupo em relacdo a QV refere-se a vivéncia da espiritualidade/religiosidade.
Conforme pontuam Seidl, Zannon e Troccoli (ago. 2005), as pessoas que vivem com HIV
encontram na crenga religiosa um apoio para suportar os sofrimentos impostos pela
situacdo de viver com HIV/aids. O referido estudo também evidenciou que entre 0s aportes
de apoio que essas pessoas recebem estad incluida a crenca religiosa. O grupo estudado
relatou que a religido € extremamente importante para o seu quadro de saude e seu
tratamento, destacando os sentimentos envolvidos que a religido Ihes traz, proporcionando

esperanga, fé, amor, forca de vontade para conseguir viver com os enfrentamentos impostos
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pela doenga, e consequentemente contribuindo de forma positiva para seu estado de saude e
sua QV.

No estudo de Cunha et al. (mar.-abr. 2015) evidenciou-se que 0s entrevistados
apresentam uma crenca religiosa, com destaque para a religido catdlica, e que a minoria nao
professava nenhuma crenca. Constatou-se que a crenca religiosa foi de grande impacto para
0 tratamento terapéutico, contribuindo para a QV e para os aspectos psicologicos. O
trabalho de Hipdlito et al. (2017) mostrou que as melhores avaliacdes da QV do grupo
estudado estavam associadas a percepcao de sentido da vida, reavaliagdo da opinido sobre a
morte, a descoberta de novas relacbes com Deus e no apoio advindo das relacGes sociais,
referentes ao dominio “‘espiritualidade, religido e crengas pessoais”. Pretende-Se na
sequéncia proceder a discussdo que contém a avaliacdo da QV do grupo estudado a partir
do quadro de quatro casas do grupo geral.

No possivel nucleo central da RS da QV encontram-se conteldos representacionais
relativos a avaliacdo positiva da QV, a alimentacdo, ao tratamento, as medicacfes e a
salde. Tais elementos se colocam como circunstancias necessarias para uma boa QV, e
consistem na realizacdo de cuidados de saude, com destaque para uma alimentacdo
saudavel, que contribui para a manutencdo de um estado de satde equilibrado.

Quanto ao elemento atitudinal presente no ndcleo central, a QV é associada a uma
avaliacdo positiva, mesmo em presenca do virus e da doenca. Essa avaliacdo perpassa todos
os elementos representacionais, permitindo afirmar tratar-se de uma representacao positiva.
A avaliacdo positiva da QV pelas pessoas com HIV também é encontrada nos estudos de
Medeiros, Silva, Saldanha (out.-dez. 2013) e Oliveira Filho et al. (jan.-fev. 2014).
Resultado semelhante também é encontrado no estudo de Costa, Oliveira e Formozo (fev.
2015), no qual a expressdo “boa-alimentagdo” integra o possivel nucleo central, tendo a
maior frequéncia no quadrante superior esquerdo.

A avaliacdo positiva no quadro de quatro casas também fica evidenciada, conforme
ja pontuado, na caracterizacdo do grupo estudado, em que, pela analise dos resultados,
observa-se que a maioria dos participantes avalia a propria QV e a salde de maneira
positiva, como boa e muito boa.

Analisando a arvore de similitude juntamente com o quadro de quatro casas estdo
presentes os elementos “boa alimentacdo” e “atividade fisica”. Essa diade obteve alta
frequéncias no quadro de quatro casas e um forte indice de ligac&o na arvore de similitude.
Apesar de a expressdo “boa alimentagdo” ser recorrente em diversos estudos sobre

qualidade de vida com distintos participantes, para a condi¢cdo de portadores do virus do
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HIV ou aids o Ministério da Salde (BRASIL, 2006) preconiza a importancia da
alimentagdo/nutricdo para pessoas que vivem com HIV. Além disso, destaca que a
alimentacéo € tdo relevante que deveria ser tratada com a mesma atencdo que as analises
laboratoriais e a carga viral, seja pela caracteristica hipermetabolica da infeccéo pelo HIV,
seja pelos efeitos adversos das medicacdes. Profissionais da &rea tém defendido que o
controle e 0 acompanhamento nutricionais deveriam ser utilizados sistematicamente como
estratégia de tratamento, acompanhamento e prevencdo. Se para as pessoas assintomaticas,
fora de terapéutica especifica, a alimentacdo deve ser cuidada e balanceada, para as pessoas
em tratamento com medicagéo antirretroviral esses cuidados devem ser redobrados.

Os cuidados com a alimentacédo est&o incorporados nos dez passos para promover a
melhoria a QV das pessoas que vivem com HIV, que incluem: o estimulo ao consumo de
frutas, legumes e verduras diariamente; a inclusdo nas refeicdes diarias de alimentos ricos
em proteinas, por serem essenciais para a manutencéo da salude dessas pessoas; 0 incentivo
ao consumo de ao menos dois litros de agua diariamente; e tornar a alimentagdo um
momento de satisfacdo, preferencialmente ao ser realizada na companhia de amigos ou
familiares (BRASIL, 2006).

A adogdo de uma alimentacdo adequada e saudavel é um direito humano basico que
envolve a garantia ao acesso permanente e regular, de forma socialmente justa, a uma
préatica alimentar adequada aos aspectos bioldgicos e sociais do individuo. Essa pratica
pode ser considerada um cuidado de saude, que contribui para a promoc¢éo da saude e para
a prevencdo de doencas, favorecendo a melhoria da QV (FERREIRA et al., 2015).

Uma dieta inadequada e incompleta pode nao oferecer os nutrientes necessarios, e
as células de defesa de nosso corpo acabam ficando menos eficientes, uma vez que o
sistema imunoldgico do nosso corpo tem uma série de reacdes bioquimicas que dependem
de minerais especificos, vitaminas e aminoacidos. Assim, 0 que o paciente come influencia
na salde, reflete na imunidade, diminui as chances de ficar doente e ajuda na recuperacao
mais rapidamente.

No contexto do HIV/aids, uma alimentacgdo balanceada permite o fortalecimento do
sistema imunoldgico por meio da ampliacdo do numero de linfocitos T CD4+. Ademais, a
combinagdo da alimentacdo equilibrada juntamente com o tratamento medicamentoso
aumenta a sobrevida das pessoas com HIV e diminui o indice de mortalidade. Logo, uma
nutricdo adequada inibe o surgimento de doencas oportunistas e coopera para uma QV
satisfatoria (PAULA et al., nov.-dez. 2010).
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Na historia de uma patologia de impacto social importante, como no caso da aids, o
acesso ao tratamento, o controle clinico dos sintomas e do avan¢o da doenca trouxeram
beneficios e esperanca de vida aos pacientes portadores do virus (RODRIGUES JUNIOR,;
CASTILHO, ago. 2004). Embora a TARV cause efeitos adversos e indesejaveis, bem como
exija a adaptacdo na vida cotidiana para sua administragdo, as medicagOes sdo elementos
necessarios para a sobrevivéncia, aumento da expectativa de vida e para uma melhor
qualidade de vida, expressando um importante cuidado de saude. Conforme ja pontuado,
apesar de o grupo descrever efeitos adversos relacionados ao uso da TARV, parece que isso
n&o influenciou de forma preponderante na qualidade de vida dessas pessoas.

Um dos pontos negativo da TARV, no entanto, é a inducdo da Sindrome
Lipodistrofica, ou seja, alteragdes na distribuicdo de gordura corporal e anormalidades
metabolicas, que elevam o risco para o desenvolvimento de doencas cardiovasculares.
Além disso, existe um desenvolvimento progressivo dos sinais fisicos, com aumento da
gravidade, por um periodo de 18 a 24 meses, estabilizando-se apds cerca de dois anos. Os
principais fatores de risco para a lipodistrofia sdo o tempo de infeccdo pelo HIV, a idade e 0
tempo da TARV (GOUVEA-E-SILVA et al., abr. 2016).

Como meio de diminuir esses efeitos, destaca-se a pratica da atividade fisica, que
pode contribuir no aumento da autoestima, da forca muscular, do sistema imune, dos
marcadores bioquimicos, da massa muscular, do sistema cardiorrespiratério e do perfil
antropométrico. Ela também contribui para diversos aspectos psicoldgicos, como a
diminuicdo da depressdo e da ansiedade, além de constituir uma estratégia importante para
a educacdo e promocdo da salde e também servir de estimulos para adquirir habitos de vida
saudaveis (BRASIL, 2012). Além disso, no contexto da aids, a atividade fisica e o lazer sdo
percebidos como praticas que promovem beneficios para o estado clinico geral. A atividade
fisica esta diretamente relacionada a saude, pois melhora a capacidade funcional e a aptidao
fisica, como também aumenta a forca e a resisténcia muscular. Tal assertiva é condizente
com os resultados obtidos em estudo sobre nivel de atividade fisica em pessoas que vivem
com HIV, no qual se evidenciou que os individuos ativos, ou seja, que realizavam atividade
fisica, apresentaram maiores escores nos dominios da QV que os individuos que tinham
uma vida sedentaria (GOUVEA-E-SILVA et al., 2016).

Acredita-se que, diante do exposto, para esse grupo, o aporte de conhecimentos
acerca do valor da alimentagdo adequada e da atividade fisica foi determinante para o
reconhecimento de uma boa salde e, por conseguinte, uma boa qualidade de vida. Esses

elementos sdo considerados cuidados de saude e ajudam a diminuir e evitar os sintomas do
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HIV, bem como os sintomas relacionados ao uso da TARV, permitindo a esse grupo
dissociar-se, assim, da imagem fisica da doenca.

Quanto aos elementos “tratamento” e “medicacdes”, que estdo presentes no nucleo
central do quadro de quatro casas geral, bem como foram elementos constantes nos demais
quadros e também na anélise de similitude — porém ndo obtiveram uma frequéncia muito
alta, nem muitas ligacdes na arvore de similitude —, sdo0 componentes que estdo presentes
no cotidiano do grupo e sdo considerados muito importantes para a manutencdo da satde. E
possivel supor que esses itens tragam para esse grupo a imagem da aids refletida na
qualidade de vida e a tomada de atitude perante a doenca, uma vez que a qualidade de vida
das pessoas que vivem com HIV sofre uma forte influéncia da representagéo da aids. Vale
ressaltar que os municipios que incluiram o tratamento e as medicacdes no quadro de
quatro casas geral foram Macaé e Niteroi.

Observa-se na zona de contraste da RS analisada as expressoes “viver-bem” e “vida-
normal”, que, aliadas aos elementos “tratamento” e “medicacdes”, exteriorizam a
naturalizacdo do cotidiano das pessoas com HIV, mesmo na presenca do virus. Essas
expressdes sdo circunstancias essenciais para a promoc¢do da QV. Esse resultado é
semelhante ao encontrado no estudo de Costa, Oliveira e Formozo (fev. 2015), em que a
expressao “viver-bem”, apds a descoberta do diagnostico positivo para o HIV, aponta para
a importancia da propria vida, ja que antes inexistia a atencdo com salde e os cuidados de
salde para a preservacao da vida. Dessa forma, os sujeitos do estudo passaram a ter uma
melhor qualidade de vida se comparada a antes do diagndstico, valorizando a saude e o
bem-estar por meio de uma alimentagdo adequada e da préatica de atividades fisicas.

O “cuidado de saude”, que aparece na zona de contraste, juntamente com o termo
“satde”, que aparece no nucleo central, e a cogni¢do “prevencdo”, que esta localizado na
segunda periferia, demonstram a preocupac¢do com o autocuidado, com 0s conhecimentos e
atitudes que levam a modificacGes da rotina de vida para obter habitos saudaveis. Refletem
a preocupacdo quanto as estratégias necessarias para evitar o agravamento da doenca,
implicando a melhoria de sua saude e, consequentemente, de sua qualidade de vida.

No estudo de Meirelles et al. (jul.-set. 2010), foi descrito que o cuidado de saude
estd pontualmente ligado ao cuidar da alimentacdo, uma vez que uma alimentagédo saudavel
afeta diretamente no cuidado e no tratamento, sendo indispensavel para os individuos terem
ou melhorarem a sua QV. Ainda foi ressaltado que os clientes se preocupam com praticas

de vida mais saudaveis. Essa preocupacdo foi evidenciada pelas mudancas de
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comportamentos, atitudes e estilo de vida, associadas a utilizacdo adequada dos ARV,
visando a um cuidado para se viver melhor com o virus.

A presenca do vocabulo “satde” no nucleo central indica que, para os participantes,
a QV é manifestada também pelas suas boas condi¢fes de satde, bem como pela auséncia
de sintomas e doencas oportunistas. Destaca-se que a salde € o0 maior recurso para 0S
desenvolvimentos social, econdmico, pessoal, assim como uma importante dimensdo da
qualidade de vida. Portanto, para as pessoas que vivem com HIV, esse termo mostra-se
bastante significativo.

Quanto ao termo “prevencdo”, reflete a responsabilidade com o outro, com o
parceiro e consigo mesmo, a fim de evitar infecgdes oportunistas. Relata a preocupacgéo de
ndo transmitir o virus e outras infeccBes sexualmente transmissiveis. A estratégia principal
para o controle do HIV estd no desenvolvimento de acbes de prevencdo da doenca, que
incluem o amplo acesso da populagcdo a insumos de autocuidado, como preservativos
masculinos e femininos, e também a testagem anti-HIV (BRASIL, 2019b).

Segundo Russo e Arreguy (jun. 2015), a postura brasileira presente desde o
lancamento da Politica Nacional de Enfrentamento a Epidemia de HIV/aids, nos anos 1990,
tem como foco a prevencdo por meio da promocao do sexo mais seguro e da superacao de
contextos de vulnerabilidade, em oposicdo as medidas potencialmente violadoras do
exercicio dos direitos sexuais, como a promocao da abstinéncia e da reducdo de parceiros.
Assim, a promocao do uso do preservativo como método de prote¢cdo mantém-se, ainda
hoje, como principal estratégia de politicas de prevencdo no pais.

Verifica-se, no sistema periférico, as préaticas referentes a promogéo da salide como
percursoras da qualidade de vida. Essas praticas estdo divididas em dois agrupamentos,
sendo o primeiro composto por estratégias que buscam manter a mente e o corpo sadios
indicados pelos termos “atividade fisica”, “lazer”, ‘“alegria” e “estado psicologico”
descritos no quadro de quatro casas. O segundo grupo ¢ formado pelos elementos “familia”,
“solidariedade” e “trabalho”, que se apresentam como recursos de inclusdo social e suporte
moral, bem como sdo fortes requisitos para obtencdo da melhoria da QV, proporcionando
conforto psicoldgico.

Segundo Domingues, Oliveira e Marques (2018), a alegria auxilia em diversos
aspectos psicologicos, como a diminuicdo da depressdo e da ansiedade. Além disso,
caracteriza-se como um elemento importante, uma vez que se traduz como estratégia de

busca de uma mente saudavel.
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Ja o termo “estado psicologico” retne os suportes social e emocional, acarretando a
reducdo dos impactos psicoldgicos, como a diminuicdo do estresse e 0 aumento da
aderéncia aos programas de seguimento terapéutico. Esse € um elemento significativo para
as pessoas que vivem com HIV, pois mostra um enfrentamento positivo das pessoas que
vivem com HIV diante das adversidades impostas (DOMINGUES, 2017).

Quanto ao elemento “familia”, o estudo de Jesus et al. (maio 2017) demostra que o
ndo reconhecimento da importancia dos familiares nos cuidados ao membro que vive com
HIV sugere a auséncia de perspectivas promissoras no conviver com a sindrome, visto que
o0 suporte familiar é essencial a esses pacientes, especialmente no inicio do diagnostico,
quando necessitam de apoio no reconhecimento da doenga e na busca pelo atendimento
especializado, de incentivo para o autocuidado e suporte emocional (JESUS et al., 2017).
Os termos “familia” e “trabalho” sdo elencados como elementos muito importantes na
evocacao descrita pelo grupo do municipio de Macaé, uma vez que essas cognices sdo
integrantes do provavel nicleo central da representacéo.

O termo “solidariedade” sugere configuracdo de agdes envolvidas na superagdo das
questdes impostas pela doenca as pessoas que a possuem. Também indica uma visao de
coletividade e indica a preocupagdo do grupo com o proximo por meio da vontade de
auxiliar o outro.

O trabalho é fundamental para propria existéncia, como descrito anteriormente.
Além disso, faz com que os individuos se sintam produtivos perante a sociedade. Pode-se
considerar um elemento estruturante na vida do cidadéo.

O vocabulo “preconceito” aparece na segunda periferia do quadro de quatro casas
geral. Esse termo aparece nessa posicao pela forte influéncia do municipio de Macaé, onde
aparece na primeira periferia. Acredita-se que esse elemento foi lembrado fortemente por
esse grupo devido a caracteristica interiorana do municipio, apesar de ser uma cidade de
porte médio. Assim, pressupde-se que, por causa das relacfes sociais mais estreitas, mais
proximas, e a caracteristica conservadora da populagéo, tipicos nas cidades do interior,
exista a preocupacao das pessoas com HIV de ocultar a infeccéo, para evitar o preconceito.

O preconceito construido em torno da aids esta relacionado, em sua origem, ao
modo como ela foi apresentada para a sociedade e difundida pela midia, ou seja, como uma
doencga que atingia homossexuais, nos EUA, associando esse grupo social com o agravo e
tendo repercussdes até os dias atuais. Logo, foram agregados outros grupos socialmente

excluidos, como os usuarios de drogas e profissionais do sexo (DANIEL; PARKER, 2018).
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Na zona de contraste também observa-se a existéncia de um conjunto de elementos
dissonantes dos contetidos da representacdo geral, exibido pelas palavras “ruim” e “vida-
controlada”. Conforme pontua Abric (2003a), podem ser encontrados os conteldos
representacionais discordantes da representacdao analisada, ou seja, aqueles que expressam
contraste com o nucleo central dominante na representacdo demonstrando a existéncia de
um subgrupo com representacao distinta do grupo geral.

Segundo Campos e Rouquette (2003), esse julgamento consiste em uma cogni¢édo
mais afetivamente carregada na representacdo social da qualidade de vida da pessoa que
vive com HIV ou aids, enseja uma avaliacdo do objeto social em questdo e uma atitude
diante dele.

Diante do exposto, cabe destacar que 0s trés municipios estudados contribuiram
para a representacdo geral. No entanto, cada municipio estudado tem suas caracteristicas e
peculiaridades. Analisando o nucleo central, 0 municipio de Macaé apresenta algumas
semelhancas com a cidade de Niterdi e tem apenas em comum com o Rio de Janeiro o
termo “boa alimentagdo”. J4 o municipio de Niterdi aparece como elo entre o municipio do
interior e a capital, pois apresenta elementos comuns entre os dois municipios, deixando
transparecer que, apesar de ser uma cidade metropolitana, também conserva caracteristicas
interioranas.

Dessa maneira, a constituicdo dos contetdos e a organizacdo interna da
representacdo social discutida fornecem um panorama coerente entre 0S possiveis
elementos centrais e os periféricos que nos permitem entender como 0 grupo pensa e se
posiciona acerca da QV, deixando notdrio que para esse grupo a representacdo esta
centrada em cuidados que devem ser observados para a busca e a manutencdo da salde,
envolvendo, nesse contexto, praticas de promocao da salde.

N&o podemos confirmar, entretanto, se aqueles elementos descritos no quadrante
superior esquerdo sdo realmente centrais, pois a técnica de andlise das evocagdes, com sua
respectiva organizacdo, ndo nos permite confirmar se de fato os elementos sdo centrais, ou
seja, ndo nos possibilita afirmar que esses elementos sdo 0s que tém maior significagdo no
contexto do pensamento social do grupo. Por vezes, a confirmagdo dos elementos centrais
de uma representacdo mostra termos da primeira periferia como centrais, e aqueles a
principio com indicag&o de centralidade néo se apresentam como tal. Neste estudo, optamos
por utilizar mais uma técnica de andlise chamada de “arvore de similitude”, que ndo
comprova a centralidade, porém da mais um indicativo da possibilidade de centralidade,

conforme explicado anteriormente.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo teve por objetivo analisar comparativamente a representacao social da
qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV em trés municipios do Estado do Rio de
Janeiro, a partir da abordagem estrutural das RS, que se mostrou apropriada para o
entendimento da rede de significados e da estruturada sobre a QV do grupo estudado. Para
0 alcance do objetivo geral, buscou-se identificar os contetdos que constituem as
representacfes sociais do grupo e como estdo estruturados, para, por fim, proceder a
comparacao entre 0s grupos sociais atendidos nos SAE dos diferentes municipios.

Apesar de o estudo estar direcionado a compreensdo das representacfes sociais da
QV e, por conseguinte, a apreensdo dos contetudos que dao significado e organizam esta
representacdo, sua conducdo também possibilitou identificar alguns fatores que corroboram
os resultados da abordagem estrutural tanto relacionados a avaliacdo que 0 grupo possui
sobre a sua qualidade de vida como alguns elementos preditores dela. Esses fatores se
evidenciam no resultado dos perfis sociodemogréaficos e clinicos do grupo.

A par disso, o estudo revela que a maior parte dos participantes considera sua saude
boa ou muito boa, sendo que uma pequena parcela apresenta uma avaliacdo ruim ou
intermediaria. Esta Gltima avaliacdo € observada pelo grupo do municipio de Macaé, que
também tem o maior indice de avaliacdo negativa com relacdo a sua saude.

A anélise dos dados ndo permitiu estabelecer uma relacéo clara de causalidade entre
a autoavaliacdo do grupo em relacdo a sua satude, como também da QV, com as variaveis
socioeconémicas e clinicas. No entanto, considera-se que essa autoavaliacdo positiva por
grande parte dos participantes tenha relacdo com essas variaveis. Assim, suple-se que
alguns fatores devem ter influenciado a percepcdo sobre a propria sadde entre 0s
participantes, como o fato de ndo se perceberem doentes, ndo terem sintomas ou somente
poucos sintomas relacionados a aids, entre outros.

Assim sendo, a percepcdo acerca da salde expressa pelos participantes
provavelmente teve uma influéncia preponderante na avaliacdo da QV. Acredita-se que o
sentir-se saudavel, ainda que na dependéncia de medicamentos, assisténcia medica e outros
cuidados, deve proporcionar sensacdo de bem-estar e seguranca para a conducdo da vida no
dia a dia desses participantes.

O perfil dos participantes revela um grupo na faixa etaria economicamente ativa,

em que a maior parte desenvolve alguma atividade laborativa em situagdo regular ou
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informal de trabalho, dispondo de recurso financeiro proprio. Mais do que proporcionar
uma renda, a participacdo no mercado de trabalho produz satisfacdo pessoal, pelo fato do
individuo se sentir produtivo e por promover a sua inclusdo e a sua interacdo social,
integrando uma rede de apoio. Essa rede, no caso do grupo analisado, estende-se pelo
convivio no ambiente residencial com a familia e/ou amigos e nas relagGes afetivas, que
promovem diferentes formas de apoio, sejam de natureza financeira, emocional, entre
outras, que sdo importantes para o enfrentamento cotidiano da aids, fazendo-os considerar
que tém uma vida normal, isto é, semelhante a quem ndo convive com os infortdnios da
aids. Destaca-se 0 municipio do Rio de Janeiro, que apresenta o maior indice de
participantes que se declaram solteiros e moram sozinhos, porém apresenta maior nimero
de participantes que ganham acima de trés salarios. Talvez o fator financeiro possa ser um
elemento preponderante para a qualidade de vida na auséncia de uma rede de apoio
proxima.

Um outro aspecto do perfil do grupo revelado pela anlise é o nivel de escolaridade,
que entre os participantes varia, com maior frequéncia do ensino médio. No entanto, o
municipio de Macaé apresenta grande parte dos participantes com somente ensino
fundamental. Conforme mencionado no texto, a medida que se eleva a escolaridade dos
individuos, melhor é a avaliacdo da QV. Niveis de escolaridade mais elevados pressupfem
maior aporte de informacOes acerca da aids e melhor compreensdo sobre a terapia e a
necessidade de adesdo ao tratamento, tendo por consequéncia maior responsabilidade no
cuidado com a sua saude.

O tempo de diagnoéstico da infeccdo pelo HIV e o tempo de uso da TARV
constituem um conjunto de fatores que expressam o nivel de adesdo a terapia e a adaptagéo
a ela. Esses aspectos traduzem-se em conforto e seguranca, trazendo a sensacdo de bem-
estar ou de auséncia de doenca, conforme ja mencionado, ao se abordar a percepcao de
salde que o grupo tem, que, por sua vez, concorre para a satisfacdo com a vida e
consequentemente a melhoria da qualidade de vida do grupo.

A anélise estrutural das representagdes sociais nos permitiu avaliar que a QV do
grupo em estudado estd pautada nos cuidados de salde, tendo como elemento principal a
boa alimentacéo, a qual permeou como elemento central em todas as representagdes sociais
dos municipios estudados.

Tanto no municipio do Rio de Janeiro quanto no municipio de Niterdi os sujeitos
estudados declararam ter uma QV boa, o que foi evidenciado também no possivel nicleo

central das RS da QV. Quanto aos conteddos representacionais observados nos sistemas
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periféricos da RS, identificou-se a referéncia a uma vida normal, que comporta o trabalho, a
prética de atividade fisica, lazer, alegria e saude.

Apesar das semelhancas entre as trés cidades, o0 municipio de Macaé apresenta o
nucleo central com poucas equivaléncias com os demais. Quando analisado juntamente
com os dados socioecondémicos e clinicos, percebem-se diferengas de instrugdes sociais,
financeiras e até mesmo culturais, o que pode ter influenciado a percep¢do quanto a
qualidade de vida desses participantes. Cabe salientar que a cidade de Macaé foi a Unica
que apresentou os elementos “direitos sociais” e “preconceito” na sua RS.

Ha& que se destacar que no ambito da representacdo social encontram-se elementos
comuns que se manifestam nos trés grupos sociais, embora dispostos em posigdes
diferenciadas, mas que dao sentido a representacdo: boa alimentacdo, tratamento,
medicacdes, trabalho, solidariedade, vida normal, cuidados de satde e ruim.

Constata-se, assim, a importancia do cuidado medicamentoso e do controle dos
habitos de vida, demonstrando que o autocuidado ja esta incorporado na rotina diéria das
pessoas que vivem com HIV. Além disso, reforca a recomendacdo do Ministério da Saude
para 0 inicio imediato da TARV, logo ap6s o diagnostico positivo para o HIV,
independentemente da contagem de células CD4, e, também, aproxima-se da meta 90-90-
90, estabelecida pelo UNAIDS em relacdo a 90% das pessoas diagnosticadas fazerem uso
de TARV ininterruptamente e terem carga viral indetectavel até 2020. Quanto ao elemento
“ruim” identificado nos trés municipios, supde que existe um subgrupo de pessoas que
classifica sua qualidade de vida de forma negativa, 0 que pode influenciar na reducdo da
sobrevida.

Pode-se observar que a analise das relacdes estabelecidas das RS da QV entre o0s
grupos dos trés municipios sugere que a maioria dos elementos apresentados no quadro de
quatro casas converge para uma mesma concepcao, ou seja, acdes promotoras de saude que
se constituem em fatores prenunciadores da boa qualidade de vida.

Diante das trés representacfes sociais estudadas, pode-se dizer que os grupos dos
trés municipios apresentam conteddos e dimensfes que permitem concluir possuirem a
mesma representacdo social da qualidade de vida, embora cada um tenha suas
particularidades na constituicdo dessa representacdo. Trata-se de uma Unica representacéo,
nédo havendo distin¢do entre os grupos deste estudo, visto que no seu nucleo sdo observados
aspectos comuns acerca da qualidade de vida.

Dessa maneira, a constituicio dos conteudos e a organizacdo interna da

representacdo social discutida fornecem um panorama coerente entre 0S possiveis
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elementos centrais e os periféricos, que nos permitem entender como 0 grupo pensa e se
posiciona acerca da QV, deixando notdrio que para esse grupo a representacdo estd
centrada em cuidados que devem ser observados para a busca e a manutencdo da saude,
envolvendo nesse contexto praticas de promocdo da saude, como manter boa alimentacéo,
desenvolver atividades fisicas, fazer o tratamento observando o uso dos antirretrovirais,
entre outras mencionadas pelo grupo.

Nestas consideracdes finais, conclui-se que os objetivos propostos foram alcancados
e que os resultados trardo contribuicdes relevantes para a pesquisa no contexto das
temaéticas relacionadas a QV de vida das pessoas com HIV e/ou aids. Contribuira também
para o ensino da enfermagem e para as praticas de saude e de enfermagem, assim como
para fortalecer a linha de pesquisa “Saberes, Politicas e Praticas em Saude e Enfermagem”.

Apesar de a amostra do estudo ser representativa no ambito dos municipios
estudados, considera-se que a pesquisa apresenta limitagdes, pelo fato de os dados terem
sidos coletados todos dentro de uma unidade de saude, o que pode ter influenciado nas
respostas dos participantes. Outra limitacdo identificada foi o fato da comparacdo ocorrer
apenas entre municipios de médio e grande porte. Verificou-se como outra limitacéo o fato
de ndo se promover a confirmacdo da centralidade no ambito dessa representagéo social.
Além disso, verifica-se que, pelo fato de a avaliagdo da QV de vida ter um caréater
multifacetado, e que sofre influéncias de fatores sociais, culturais, pessoais, entre outros,
ndo possibilita considerar os resultados representativos para outros grupos sociais. Em
decorréncia disso, sugere-se que outros estudos de igual natureza sejam reproduzidos em
regides de pequeno porte no Estado do Rio de Janeiro, empregando a mesma metodologia
com o0 uso das mesmas técnicas e, se possivel, aplicando a realizacdo de testes de
centralidade para confirmacdo dos possiveis elementos do nucleo central.

A partir da analise das representacdes sociais das pessoas que vivem com HIV,
avalia-se que sera possivel maior reflexdo sobre o aperfeicoamento nos cuidados prestados
pelos enfermeiros e outros profissionais de saude, visando a mudangas na assisténcia
prestada a essa populacdo, como também estabelecendo vinculo e incentivando o didlogo

entre os pacientes e profissionais, a partir dos habitos e condutas dos usuarios dos servigos.
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Elaborado pela Instituigao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA E CONSTRU GES SIMBOLICAS DE PESSOAS QUE VIVEM
COM HIV/AIDS NO RIO DE JANEIR
Pesquisador: Denize Cristina de Oliveira
Area Temitica:
Versdo: 1
CAAE: 47411315.7.3001.5272

Instituigao Proponente: Faculdade de Enfermagem da UERJ
Patrocinador Principal: Consefho Naciona de Desenvolvimento & Tecnologia

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1441783

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de um estudo descritivo, de abordagem quanti-qualitativa, com base na teoria de representacdes
sociais, tal qual descrita por S. Moscovici (2003), utdizando a aberdagem estrutural, conforme apontada por
Abric {1976, 1204, 2002), S3 (19983, 1208, 2002) e Oliveira (2001) e a abordagem processual. segundo
Jodelet (2001, 2005) e Banchs (2004), associada ao construto de analise da qualidade de vida (Fleck. 2003;
Patrick, 2008; Seidl; Zannon, 2004; THE WHOQOL GROUP, 1984, 18085; THE WHOQOL HIV GROUP,
2003) e da perspectiva temporal (Zimbardo & Boyd, 1209).A abordagem metodologica vai ao encontro dos
pressupostos de que o conhecimento socialmente elaborado e partilhado no universo do sensc comum
acerca de determinado objeto social, bem como o modo como este saber passa a ser colocado em pratica
no cotidianc dos grupos demanda o emprego de multiplos métodos, ensejando a ideia de uma perspectiva
plurimetodologica (Apostolidis, 2003).

A coleta de dados se dara através de: um questionario de dados socioecondmicos e clinicos; mstrumento
WHOQOL-HIV-Bref; técnica de evocagdes livres de palavras 3os termos indutores “aids” e “qualidade de
vida da pessoa que tem aids” & entrevistas semiestruturadas. Sera realizado
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calculo amostral com estratificagdo por servico para definicio do conjunto de sujeitos que serdo estudados,

sendo incluidos os participantes que atenderem a0s critérios de inclus30. A amostra geral do municipio sera

de 120 sujeitos, 20de cada servico responderdo 3s evocacdes lvres, dos quass § integrardo as entrevistas.

A andlise dos dados quantitativos se dara por meio de estatistica descritva e inferencial, com o auxilic do
software SPSS 20.0. A analise estrutural pelas evocagdes serd realizada por meio da técnica do quadro de
quatro casas, com a comparacdo estatistica entre os corpora dos dois objetos sociais em tela,ambos os
€asos com o apoio do software EVOC 2005. Sera realzado, também, procedimento de analisede smiltude
para os mesmos corpora. A analise das entrevistas sera do tipo conteddo lexicalinformatizada, com o auxilio
do software ALCESTE 4.10.

Objetivo da Pesquisa:

As hipoteses subjacentes 3 pesquisa s3o: a qualidade de vida entre pessoas com HIV/Aids € modulada
pelas representagdes sociais do agravo. sobretudo, no concemente 3 sua faceta de estigmatizacdo, esta
interac3o pode ocommer em uma via dupla, contribuindo para ressignificagdes do HIV/Aids e para as praticas
sociais permitindo a melhona da qualidade de vida.

Objetivo geral € o de analisar a qualidade de vida, suas construgdes simbdlicas e relagdes com a
perspectiva temporal entre pessoas que vivem com HIV/aids, atendidas em SAE's localizados no municipio
do Rio de Janewo.

Os objetivos especificos desta proposta s3o: Avakiar as variaveis preditoras da percepgdo de qualidade de
vida. Avaliar as variaveis preditoras da perspectiva temporal. Descrever as caracteristicas socio-
demograficas e clinicas. Comparar as variaveis preditoras da perspectiva temporal com aquelas da
qualidade de vida. Identficar os conteldos e as a estruturas das representacdes sociais da qualidade de
vida e da aids entre pessoas com HIV/Aids. Comparar os perfis representacionais da qualidade de vida e da
aids entre pessoas com HIV/Aids. Comparar os perfis de qualidade de vida aferidos no instrumento
WHOQOL-HIV-Bref = as

representagdes sociais entre pessoas com HIV/Aids. Comparar os perfis de qualidade de vida aferidos no
instrumento WHOQOL-HIV-Bref e as posigdes individuais da temporalidade da aids. Discutir as
aproximagdes entre as tomadas de posicde individuais sobre 3 qualidade de vida e as representagdes
50Ci3is caracterizadas. Discutir as ag&es de promogio da qualidade de vida dirigidas a esse grupo
populacional.
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Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Critério de Inclusdo:

Estar no SAE no momento da coleta de dados aguardando consulta, informagdes ou exames, durante o
periodo de coleta de dados; ter idade maior

ou igual a 18 anos: ter sorologia positiva para HIV; estar em condigdes mentais que viabilizem a participacio
no estudo.

Riscos: Possiveis desconfortos que possam surgir de ordem psicelogica durante a entrevista.

Beneficios: Desenvolvimento e proposicio de tecnologias leves, especialmente relacionais e educativas,

que subsidiem gerentes e profissionais para o desenvolvimento de suas atividades junto aos usudrios dos
SAE's.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante e necessaria para o cuidado do paciente com doenca crnica e para o cuidado do
paciente soropositivo. Projeto bem escrito e detalhado. Esta pronto para ser aprovado, faltando ainda
resolver a pendéncia abaixo.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagido obrigatoria:

E necessaria uma carta de anuéncia da SAEs informando que est3o cientes do projeto e que autorizam a
presenca da equipe no local, ndo havendo comprometimento do funcionamento normal do servigo para que
seja autorizada a pesquisa.

Ha um documento padri3o para este tipo de procedimento na pagina do CEP. Basta fazer o download e
adaptar ao seu projete. Com a3 assinatura dos coordenadores responsaveis pelas SAEs, basta digitalizar os
documentos e anexar 3 plataforma.

Recomendagoes:

E necessaria uma carta de anuéncia da SAEs informando que estlo cientes do projeto e que autorizam a
presenca da equipe no local, n3o havendo comprometimento do funcionamento normal do servigo para que
seja autorzada a pesquisa.

Conforme contato por email com a pesquisadora principal, recebi 0os anexos que faltavam, estando todos
corretos. Assim, autorizo a pesquisa.

Ha um documento padrac para este tipo de procedimento na pagina do CEP. Basta fazer o download e
adaptar ao seu projeto. Com a assnatura dos coordenadores responsaveis pelas SAEs,
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basta digitalizar os documentos e anexar 3 plataforma.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
E necessaria uma carta de anuéncia da SAEs informando que est3o cientes do projeto e que autorizam a

presenca da equipe no local, ndo havendo comprometimente do funcionamento normal do servico para que

seja autorzada a pesquisa.

Conforme contato por email com a pesquisadora principal. recebi os anexos que faltavam, estando todos

corretos. Assim, autonizo a pesquisa.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
E necessiria uma carta de anuéncia da SAEs informando que est3o cientes do projeto & que autorizam a
presenca da equipe no local, n3o havendo comprometimento do funcionamento normal do servigo para que
seja autorzada a pesquisa.

Conforme contato por email com a pesquisadora principal. recebi os anexos que faltavam, estando todos

comretos. Assim, autenzo a pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_577643 27/08/2015 Aceito
do Projeto E1.pdf 16:15:09
Orcamento Orcamento.paf 270812015 | Denize Cristina de Aceito

16:14:24 | Olweira
Declaracao do Financiamento.paf 27/08/2015 |Denize Cristina de Aceto
Patrocinador 16:14:02 | Ofiveira
Cronograma Cronograma.pdf 27/08/2015 |Denize Cristina de Aceito
16:12:55 | Ofiveira
Qutros Sergw.pdf 27/08/2015 | Denize Cristina de Aceito
16:06:58 | Ofiveira
Qutros Hellen_pdf 27/0872015 [Denize Cristina de Aceto
16:06:08 | Olveira
Qutros Denize.paf 27/08/2015 | Denize Cristina de Aceto
16:01:45 | Ofeira
Folha de Rosto Folha de Rosto.pdf 2(‘){’02.7'2% 5 Aceito
Progeto Detathade / |PROJETO QUALIDADE DE VIDARJ 1470572015 Aceito
Brochura PLATAFORMA BRASIL MAIO 22:10:19
investigador [ 2015Final pdf
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TCLE / Termos de | TCLE PESQUISA QUALIDADE DE 14/05°2015 Aceto
Assentmento / VIDA.docx 22:08:09
Justificativa de
Auséncia
Outros Autorizagoes.pdf 14/05/2015 Aceito
22:07:48

Situag3o do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao
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Assinado por:
Salesia Felipe de Oliveira
(Coordenador)
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ANEXO B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé, , esta sendo
convidado(a) a participar da pesquisa intitulada “Qualidade de Vida e Constru¢des 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 construcdes simbdlicas e
relacdes com a perspectiva temporal entre pessoas que vivem com HIV/aids, atendidas em
ambulatédrios e unidades basicas localizados no municipio do Rio de Janeiro.

Sua participagdo nesta pesquisa consistirda na resposta a 3 questionarios e, se selecionado,
participara de uma entrevista que sera gravada, além de consulta de alguns dados do seu
prontudrio.

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

Em nenhum momento vocé serd 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 terd nenhum tipo de despesa ou gratificacdo pela participacdo
nesta pesquisa.

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

Rio de Janeiro, de de 2016.

=

Profa. Denize Cristina de Oliveira
Pesquisadora

* Contato com a pesquisadora: (21) 99307-1771 (ligac3o a cobrar). Email: dcouerj@gmail.com
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ANEXO C - Instrumento de dados socioecondmicos e clinicos

PR ESQUISA QUALIDADE DE VIDA E CONSTRUCOES SIMBOLICAS DE PESSOAS QUE VIVEM COM HIV/AIDS NO RIO
DEJANEIRO

Instrumento de Dados Socioecondmicos e Clinicos

INSTRUCOES:

Prontuario no.:
Questionario no.:
Primeiro nome:

NOs gostariamos de conhecer vocé melhor, para isso pedimos que voceé responda algumas perguntas sobre
vocé e 3 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 os espagos em branco oferecidos.

1.Qual 0 seu sexo:
1.( ) Masculino 2.( ) Feminino
2.Qual a sua idade e ano de nascimento?

Ano
Idade anos

3.0ual o seu Bairro de residéncia?

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

S. Qual 3 sua escolaridade atual?
1.( ) N3o estudou
2.( ) Fundamental incompleto
3. ) Fundamental completo
4.( ) Ensino médio incompleto
5.( ) Ensino médio completo
6.( ) Ensino superior incompleto
7.( ) Ensino superior completo
8.( ) Especializacio completa
9.( ) Pos-graduacio (mestrado ou doutorado)

6. O que voce faz atualmente, sua ocupacio?

7. Qual 3 sua situacio de emprego:
1.( ) Empregado/trabalhando
2.0 ) Desempregado
3.0 ) Aposentado
4.( ) Nunca trabalhou

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

9. Qual o seu estado marital?
1.( }n3o possui namorado{a) ou companheiro(a) fixo
2( }vive com companheiro(a)
3.( ) possui companheiro(a) fixo, mas n3o vive com
ele(a)

10. Com guem 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 orientac3o religiosa?
1.( ) catolica
2( ) Evangelica
3.( ) Kardecista /Espirita
4.( ) Umbanda ou Candomble
5.( ) Cré em Deus, mas n3o possui religido
6.( ) N3o cré em Deus
7.( ) Outra. Qual?

13. Qual a principal fonte de informag3o sobre HiV/Aid:
que voce utiliza?

1.( )televisdo

2.( )radio

3.( ) revistas e livros em geral

4 }sitesem geral

5.( )jornal

6.( ) revistas e livros centificos

7. ) Conversas com amigos, colegas ou conhecidos

8.( ) Servico/profissionais de saude

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




15.Como vocé acha que foi infectado pelo HIV?
1. )sexo com homem
2.0 )sexo com mulher
3.0 )injetando drogas
4. )fazendo transfusdes
5.0 )outro. Qual?

15. Voce esta utilizando medicamento antirretroviral?
1.{ )sim 2( )ndo

17. Ha quanto tempo voce faz uso de medicamento
antirretroviral [para aids)?
Desde o ano

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

19, )3 teve/tem alteracdes em consequéncia dos
medicamentos antirretrovirais e quais?
1. ) Hiperglicemia/diabetes melfitus
2.( ) alteracio no colesterol
3. ) Lipodistrofia
4. ) Sintomas neurologicos (alucinacdes, falta de
concentragao, disturbios de sono ou outros)
5.0 ) Outros. Quais?
6.{ )Nio tem ou teve

20. Qual a sua orientac3o sexual?
1. ) heterossexual
2.( ) homossexual
3.( ) bissexual
4.( ) n3o sei/n3o quero responder

21. Usa ou usava preservativo nas relagoes sexuais:
1| )sempre
2. )asvezes
3. )nunca
4( )nunca tive relagdes sexuais

22, Voce se considera doente atualmente?

1{ ) sim 2| )N3o
Nome do entrevistador:
Data da aplicagdo: / /2016
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ANEXO D - Formulério de Evocagdes Livres

e PROJETO DE PESQUISA QUALIDADE DE VIDA E CONSTRUCOES SIMBOLICAS DE PESSOAS QUE VIVEM COM
; HIV/AIDS NO RIO DE JANEIRO

Formulario de Evocacdes Livres

Prontuario no.:

Questionario no.:

Primeiro nome:

INSTRUGOES:
Gostariamos de saber 0 que voce pensa sobre alguns assuntos relativos a vida com HIV/aids. Vou falar uma palavra

e vocé devera dizer as ¢inco primeiras palavras que Ihe vierem 3 cabeca. de forma bem espontinea. Em seguida,
classifique cada palavra como positiva (+). negatva (-} ou neutra (N).

U] AIDS
Ordem Termos ou expressoes +-N
espontanes
1

2

() QUALIDADE DE VIDA

Ordem Termos ou expressoes +-N

espontanes
1

() CUIDADO DE SAUDE A PESSOA COM AIDS

Ordem Termos ou expressoes +-N
espontanea
1

2

3

4

5

Entrevistador: Dats Aplicag3o: / /2016




