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RESUMO

MACHADO, Yndira Yta. Representagoes sociais da qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV: consensos e dissensos em municipios de médio e
grande porte do Estado do Rio de Janeiro. 2021. 290f. Tese (Doutorado em
Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2021.

Este estudo objetivou analisar as semelhancas e diferengas das
representacbes sociais da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV,
observadas em municipios de médio e grande porte do Estado do Rio de Janeiro.
Trata-se de um estudo descritivo, transversal, com abordagem qualitativa, apoiado
na Teoria de Representagbes Sociais, a partir da abordagem processual.
Participaram do estudo 68 pessoas vivendo com HIV, sendo 34 de municipio de
grande porte (Rio de Janeiro) e 34 dos municipios de médio porte (17 de Macaé e
17 de Rio das Ostras). A coleta de dados foi realizada com um questionario de
caracterizagao socioecondmica e clinica dos participantes e um roteiro de entrevista
semiestruturada. Os dados foram analisados pelos softwares SPSS e Iramuteq de
analise lexical. Na andlise do grupo geral foi identificada a multidimensionalidade da
qualidade de vida, com conteudos representacionais relacionados ao processo
saude-doenca e construcdes simbodlicas referentes as memdrias construidas em
torno do HIV. Os consensos observados nos dois grupos de médio e grande porte
referem-se a importancia do programa nacional de combate ao HIV/Aids e a atuagao
da equipe multiprofissional, as relagdes familiares e sociais e a permanéncia do
preconceito e do estigma voltados as pessoas vivendo com HIV. A especificidade
dos municipios de médio porte refere-se aos conhecimentos acerca da doenca, ao
processo de adaptacdo do uso da TARV, as praticas sexuais e aos sentimentos
relacionados ao apoio social e familiar. A qualidade de vida para esse grupo é
concebida como expressdo horizontal, perpassando os campos do convivio
cotidiano. A especificidade do municipio de grande porte é observada nos elementos
constitutivos da qualidade de vida afeitos aos habitos de vida saudavel, atividade
fisica, trabalho, familia e a normalizagdo da vida cotidiana. Conclui-se que foram
observadas diferencas nos conteudos das representacdes sociais da qualidade de
vida nos dois grupos analisados, remetendo a construgdes culturais e socio
historicas tipicas dos modos de vida e das relagdes interpessoais. Esse achado
aponta para a adocao de estilos de vida voltados a busca de uma melhor qualidade
de vida no municipio de grande porte, e a manutencéo de valores conservadores no
que se refere aos modos de viver nos municipios de médio porte. Estes resultados
poderao possibilitar aos profissionais de saude e aos enfermeiros a compreensao
dos sentidos atribuidos a qualidade de vida e suas implicagcbes para as praticas de
cuidados de saude.

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

de saude.



ABSTRACT

MACHADO, Yndira Yta. Social representations of the quality of life of people
living with HIV: consensus and differences in medium and large cities in the
state of Rio de Janeiro. 2021. 290f. Tese (Doutorado em Enfermagem) —
Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2021.

This study aims to analyze the similarities and differences in the social
representations of the quality of life of people living with HIV, observed in medium
and large cities in the State of Rio de Janeiro. This is a descriptive, cross-sectional
study with a qualitative approach, supported by the Theory of Social
Representations, based on the procedural approach. A total of 68 people living with
HIV participated in the study, 34 from large cities (Rio de Janeiro) and 34 from
medium-sized cities (17 from Macaé and 17 from Rio das Ostras). Data collection
was carried out with a questionnaire of socioeconomic and clinical characterization of
the participants and a semi-structured interview. Data analysis was performed using
the SPSS and Iramuteq lexical analysis software. In the analysis of the general
group, the multidimensionality of quality of life was identified, with representational
content related to the health-disease process and symbolic constructions referring to
the memories built around HIV. The consensus observed in the two medium and
large groups refers to the importance of the national program to combat HIV/Aids and
the performance of the multi-professional team, to family and social relationships and
the permanence of prejudice and stigma towards people living with HIV. The
specificity of medium-sized municipalities refers to knowledge about the disease, the
process of adapting the use of antiretroviral, sexual practices and feelings related to
social and family support. The quality of life for this group is conceived as a
horizontal expression, permeating the fields of daily living. The specificity of the large
municipality are observed in the constituent elements of quality of life, related to
healthy living habits, physical activity, work, family and the normalization of daily life.
It is concluded that differences in the contents of the social representations of quality
of life were observed in the two groups analyzed, referring to cultural and socio-
historical constructions typical of the ways of life and interpersonal relationships. This
finding points to the adoption of lifestyles aimed at the search for a better quality of
life in the large municipality, and the maintenance of conservative values regarding
the ways of living in medium-sized municipalities. These results may enable health
professionals and nurses to understand the meanings attributed to quality of life and
its implications for health care practices.

Keywords: Quality of life. HIV/Aids. Social representations. Perception of health.
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INTRODUCAO

O nascimento do pensamento é igual ao nascimento de uma crianga:
tudo comegca com um ato de amor. Uma semente ha de ser
depositada no ventre vazio. E a semente do pensamento € o sonho.
Por isso os educadores, antes de serem especialistas em ferramentas
do saber, deveriam ser especialistas em amor: intérpretes de sonhos.

Rubem Alves

A infeccdo pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) e a Sindrome
da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids) fazem parte da Lista Nacional de
Notificagdo Compulséria de doencgas (Portaria de Consolidagao n°® 4, de 28 de
setembro de 2017), sendo que a Aids é de notificagdo compulséria desde 1986;
a infegdo pelo HIV em gestantes, desde 2000; e a infecgdo pelo HIV, desde
2014. Assim, na ocorréncia de casos de infecgdo pelo HIV ou de Aids, estes
devem ser reportados as autoridades de saude (BRASIL, 2020a).

De acordo com o Boletim Epidemiolégico do Ministério da Saude, de
2007 até de junho de 2020, foram notificados no Brasil 342.459 casos de
infeccdo pelo HIV (BRASIL, 2020a). Segundo o Programa Conjunto das
Nacdes Unidas sobre HIV/Aids (Unaids), a epidemia de Aids teve um impacto
enorme nos ultimos 35 anos, uma vez que desde seu inicio, 35 milhdes de
pessoas morreram de doencgas relacionadas a Aids e cerca de 78 milhdes
foram infectadas pelo HIV (UNAIDS, 2020).

A infeccdo por HIV e a Aids é considerada um problema de saude
publica mundial, em virtude do continuo crescimento e da fragilidade no
controle. Embora muitas conquistas e avangos tenham sido alcancados, o
enfrentamento do HIV permanece um desafio devido a complexidade clinica,
estigma, preconceito e doengas oportunistas (CHAMRATRITHIRONG et al.,
2017). Em fungado dessas caracteristicas, a Unaids adotou a terminologia de
“‘populacado-chave” para se referir as pessoas mais susceptiveis a infecgdo, em
substituicdo as referéncias iniciais aos “grupos de risco” e aos
‘comportamentos de risco”, entendendo que nao apenas grupos restritos sdo
susceptiveis a infecgao pelo HIV (UNAIDS, 2016).
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A epidemia brasileira € concentrada em alguns segmentos populacionais
que, muitas vezes, estdo inseridos em contextos que aumentam a
vulnerabilidade e apresentam prevaléncia para o HIV. Essas populagdes sao:
gays e outros homens que fazem sexo com homens (HSH), pessoas
transexuais, pessoas que usam alcool e outras drogas, pessoas privadas de
liberdade, trabalhadoras do sexo (BRASIL, 2019a).

A vulnerabilidade apontada estaria circunscrita a determinados
comportamentos atomizados, 0s quais aumentariam as chances de
transmissdao do virus, consistindo, por exemplo, em atividade sexual sem
preservativo e no compartiihamento de agulhas ou seringas (OLIVEIRA et al.,
2007).

Estima-se que as populagbes-chaves e seus parceiros sexuais
representam 40% das novas infec¢des pelo HIV em todo o mundo. O risco de
infeccédo pelo HIV é 27 vezes maior entre homens que fazem sexo com
homens; 23 vezes maior entre pessoas que usam drogas injetaveis; 13 vezes
maior entre profissionais do sexo e 12 vezes maior entre mulheres transexuais.
Dessa forma, considera-se que é essencial que as populagdes-chave tenham
acesso a toda a gama de opgdes de prevencgao do HIV, a fim de se protegerem
e protegerem seus parceiros sexuais (UNAIDS, 2018).

A vulnerabilidade dessa populagdo consiste em um conjunto de
aspectos individuais e coletivos, relacionados a maior exposi¢cao de individuos
e populagdes a infeccdo e ao adoecimento pelo HIV e de modo inseparavel, a
maior ou menor disponibilidade de recursos para se proteger do virus e da
doenca (AYRES, 2003).

Diante disso, as populagdes prioritarias sdo segmentos populacionais
que possuem carater transversal e suas vulnerabilidades estao relacionadas
as dindmicas sociais locais e as suas especificidades. Essas populag¢des sao:
populacdo de adolescentes e jovens, populacdo negra, populagao indigena e
populagédo em situacédo de rua (BRASIL, 2019a).

No Brasil a Aids foi identificada pela primeira vez no inicio da década de
80, tendo sido notificados casos nas cidades de Sao Paulo (1980) e Rio de
Janeiro (1982) (DIAS; NOBRE, 2001). Nos anos seguintes a epidemia

apresentou expansao geografica significativa, alcangando de forma
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heterogénea todas as regides do Pais (GRANGEIRO; ESCUDER; CASTILHO,
2010).

Se na década de 1980 os casos estavam centrados nas grandes
metropoles, regides centrais e cidades populosas do pais, nos anos 2000 ela
se caracterizou por afetar individuos que residem em pequenos municipios
brasileiros, regides nao centrais, com poucos recursos financeiros, humanos e
materiais para o trato das questdes que envolvem o HIV e a Aids (BASTOS;
SZWARCWALD, 2000). Atualmente houve um avango para as regides norte e
nordeste do pais, devido a alguns fatores, entre eles a melhora nas agdes de
diagndstico e notificagbes e, também, pela propria interiorizacdo da epidemia,
que atinge cada vez mais municipios menores e mais afastados (BRASIL,
2021).

O fenbmeno da interiorizacdo da experiéncia de adoecimento decorrente
do HIV é o resultado de uma fase pela qual se desenvolveu a pandemia no
Brasil.

De forma complementar, Nascimento (2005, p. 106), acentua que:

A imagem da doenca se fortaleceu cada vez mais com as fraquezas
do pais, isto é, a tendéncia foi sua disseminagédo na periferia das
grandes cidades e no interior, onde se encontra um contingente de
populacdo mais pobre. Esse caminho tem sido chamado de
interiorizagdo e pauperizagdo da epidemia, traduzindo a falta de
acesso a servigos de saude, menor ou nenhuma organizagdo da
comunidade e trabalho de prevencao. Extremamente dificultado pelo
baixo nivel de escolaridade das populagdes interioranas. Tal situagao
passou a preocupar o Ministério da Saude, exigindo-lhes, a definicdo
de estratégias que pudessem conter esse trajeto e o reconhecimento
geral de que a luta contra a Aids a cada vez se aproxima das outras
lutas por saude.

O processo de interiorizagdo da Aids compreende diversos aspectos,
dentre eles a tendéncia de expansao da epidemia dos maiores centros
urbanos, em geral localizados ao longo do litoral, para municipios de médio e
pequeno porte do interior do pais (SOUZA, et al., 2013).

No Estado do Rio de Janeiro, os primeiros municipios a registrarem
casos de Aids foram: Rio de Janeiro, Nova Iguacu, Niterdi, Duque de Caxias,
Sao Gongalo, Sdo Jodao de Meriti e Nilopolis, sendo os seis ultimos, com
excecao de Sao Gongalo, municipios vizinhos proximo ao Rio de Janeiro, fato
que permite evidenciar o importante componente de difusdo por contiguidade
presente desde o inicio da epidemia (DIAS; NOBRE, 2001).
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Okuno et al. (2014) destaca que a prevencédo e controle do HIV tém sido
um grande desafio para a area da saude nas ultimas trés décadas, isto porque
a pandemia gerada pelo HIV & de natureza complexa pois ndo ha cura para a
doencga, a propagacgao € persistente atingindo especialmente populagdes mais
pobres e individuos susceptiveis.

Alguns autores afirmam existirem pelo menos trés fases da epidemia em
qualquer comunidade com caracteristicas proprias, que influenciariam
posteriormente as representacdes sociais (RS) da Aids. A primeira fase seria a
infeccdo pelo HIV, geralmente silenciosa e n&o notada, a qual se desenvolve
com frequéncia ao longo de muitos anos, sem ser amplamente percebida ou
compreendida. A segunda fase consistiria na epidemia da Aids propriamente
dita, expressa pela sindrome de doencas infecciosas ou de tipos de tumores
oportunistas que podem ocorrer devido a infecgao pelo HIV e sua agao sobre o
sistema imunoldgico, depois de determinado tempo, geralmente em alguns
anos. Finalmente a denominada terceira epidemia considerada potencialmente
a mais explosiva, de respostas sociais, culturais, econémicas e politicas a Aids
tém se caracterizado por niveis excepcionalmente altos de estigma,
discriminagédo e negacgao coletiva. Trata-se de uma questéo tdo central quanto
a doenga em si, com consequéncias tdo ou mais deletérias e sinérgicas quanto
a epidemia do HIV e da Aids (PATRICIO et al., 2019; PARKER; AGGLETON,
2006; GALVAO, 2000).

Oliveira (2013), no entanto, além das trés fases acrescenta que nos
contextos politicos e epidemiologicos permitem circunscrever quatro momentos
historicos vivenciados pelas pessoas vivendo com HIV que se encontra em
situacdes distintas no que se refere a formacao de representagdes, ao acesso
aos cuidados e a qualidade de vida —, considerando a sua aproximagao ao
fendmeno do HIV/Aids. Um primeiro momento, caracterizado pelo inicio da
epidemia (anos 80); um segundo momento, apds a regulamentacéo da Lei de
Universalizagdo dos antirretrovirais (a partir de 1996); um terceiro momento,
com a queda expressiva da mortalidade e o recrudescimento da esperanca no
futuro (anos 2000); e um quarto momento (nos anos recentes), com a
cronificagao da Aids na qual as representacdes passaram a ter como periférica
a nogao de morte, conformando novas formas de pensar a patologia e trazendo

a qualidade de vida para a cena das preocupagdes imediatas.
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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 ao HIV/Aids. O Brasil foi o pioneiro entre os paises de baixa
e média renda, garantindo o acesso universal e gratuito a terapia por meio do
Sistema Unico de Saude (SUS) (BASTOS et al., 2000; GRANGEIRO et al.,
2015). O ano de 2016 iniciou com cerca de 16 milhdes de pessoas vivendo
com HIV em uso de Terapia Antirretroviral (TARV) em todo o mundo e com a
expectativa de atingir 30 milhdes até 2020.

Dessa forma, a caracteristica da epidemia do HIV sofreu transformacdes
significativas em seu perfil epidemiolégico e representacional, vinculado muitas
vezes as politicas de saude e normatizagdes da sociedade.

Os avancgos tecnoldgicos e medicinais apresentam impacto significativo
na saude dos individuos infectados pelo HIV, pois permitem, através da terapia
antirretroviral, um aumento da qualidade de vida. No entanto, as pessoas
vivendo com HIV permanecem com uma expectativa de vida reduzida em
comparagao com a populacao em geral (PATRICIO et al., 2019).

A mortalidade decorrente da Aids sempre foi uma questéo relevante ao
longo da trajetéria da epidemia. Desde o inicio da epidemia de Aids até final de
2019, foram notificados no Brasil 690.000 6bitos de doencgas relacionadas a
Aids com como causa basica segundo o CID10: B20 e B24 (UNAIDS, 2020).

A universalizagdo do tratamento, associada a inclusdo de novos
medicamentos ao esquema terapéutico ao longo do tempo e as agdes de
prevencao e controle, resultou em mudangas significativas no que tange a
reducdo da morbimortalidade e a melhoria substancial do prognéstico das
pessoas vivendo com HIV. A Aids passou a assumir gradativamente, o
comportamento de uma doenca crénica com o antirretrovirais distribuidos em
todo o Brasil, tendo redugdo expressiva da mortalidade das pessoas vivendo
com o HIV (MORAES et al., 2018; BRASIL, 2008a).

A partir da introdugdo da TARV, foi possivel perceber o controle da
multiplicagdo viral e o curso mais lento da doenga, gerando a redugédo da
morbimortalidade associada e possibilitando as pessoas vivendo com HIV uma
maior expectativa e qualidade de vida, bem como passando a considerar o

agravo de perfil crénico passivel de controle (MORAES et al., 2018).
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Para Galvéo et al. (2015) a Aids tornou-se uma doenga cronica devido
ao avango na terapéutica, onde a Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
passou a incluir na categoria das condi¢des crénicas, enquanto doenga tratavel
e clinicamente manejavel. A Aids deixou, entdo, de ser concebida, em termos
biomédicos, como uma doenga aguda e passou a ser classificada como
cronica, sendo caracterizada pela elevagao significativa na expectativa de vida,
implicando na necessidade de avaliagdo da qualidade de vida das pessoas
acometidas.

Apesar de permanecer como doenga incuravel, as percepg¢des
construidas sobre o HIV, a Aids e seus afetados vém apresentando uma
caracteristica de naturalizagdo, relacionada a adaptagdo e aceitacdo da
soropositividade e da terapia antirretroviral, como parte da vida e do cotidiano
dos sujeitos que vivem com a doencga e o virus. A vida e a saude das pessoas
que vivem com o HIV dependem da adesado e da utilizacdo adequada dos
antirretrovirais, além da continuidade do tratamento, exigindo a adocado de
praticas de autocuidado e mudangas dos habitos de vida, de forma a favorecer
a manutencao da estabilidade da soropositividade e, por extensdo, uma melhor
qualidade de vida, representando um trago particular da vida desse grupo.

Estudos no panorama internacional comprovam que existe uma relagao
entre saude e qualidade de vida e entre condi¢bes inadequadas de vida e
doencas. Uma boa saude influencia favoravelmente a qualidade de vida; e a
doenca por sua vez, dificulta varios aspectos da vida humana, diminui a
produgdo, aumenta os gastos e o numero de pessoas empobrecidas. A
qualidade de vida n&o equivale ao bem-estar ou a felicidade individual, mas a
satisfacao global e, entre as principais agdes para o seu incremento, estdo as
acdes preventivas e de promocdo da saude, assim como a melhoria das
condi¢des de vida (CECILIO, 2019; VIDO; FERNANDES, 2007).

Desse modo, considera-se que a assisténcia em saude se torna de
grande importancia para esses individuos, os quais necessitam de cuidados
singulares para a manutencgéo da qualidade de vida (CUNHA et al., 2014).

A qualidade de vida, para a OMS (2002, p. 1).

E a percepcdo do individuo de sua insergdo na vida no contexto da
cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em relagdo aos
seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes. E um conceito
de amplo espectro, que incorpora de modo complexo a saude fisica, o
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estado psicolégico, o nivel de independéncia e as relagdes sociais
das pessoas, bem como suas interfaces com importantes
caracteristicas de seu meio.

Diante do exposto, a cronicidade da infecgao pelo HIV coloca desafios
para varios dominios da qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV, que
podem ser alterados em funcdo da doenca e suas implicagdes, pois o0
diagndstico da infecgcao pelo HIV modifica as expectativas do doente em
relagdo a si proprio e ao meio que o envolve. As repercussdes pessoais e
sociais da infeccao podem implicar no isolamento social, na deterioracdo das
relagdes interpessoais e na baixa autoestima. Além disso, ha implicagbes que
requerem mudangas do estilo de vida para coordenar o tratamento com as
rotinas de vida diaria (REIS et al., 2010).

A qualidade de vida vem se tornando uma variavel util para determinar o
impacto global das doencgas e dos tratamentos de saude a partir da perspectiva
do individuo. Sua medida & potencialmente util para aplicacdo nas pesquisas
clinicas e de cunho psicossocial para demonstrar o possivel beneficio e
impactos das intervengdes terapéuticas (BERLIM; FLECK, 2003).

O termo qualidade de vida é facilmente percebido no linguajar da
sociedade contemporanea, sendo incorporado ao vocabulario popular com
varias conotagdes. Parece existir um consenso de que € algo bom falar em
qualidade de vida, mesmo sem definir exatamente do que esta se falando. O
senso comum se apropriou desse objeto de forma a resumir melhorias ou um
alto padrdo de bem-estar na vida das pessoas, sejam elas de ordem
econOmica, social ou emocional (ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES 2012).

Todavia, o conhecimento da qualidade de vida encontra-se numa fase
de construgcao, sendo ora identificada em relagdo a saude, ora a moradia, ao
lazer, aos habitos de atividade fisica e alimentagdo, mas todos esses fatores
levam a uma percepcdo da qualidade de vida associada ao bem-estar e,
portanto, ao autocuidado (ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES 2012). Por
autocuidado entende-se o desempenho ou a pratica de atividades executadas
pelos individuos em seu préprio beneficio para manter a saude, a vida e o bem-
estar. Portanto, quando os pacientes aderem as orientagcdes, ha manutencéao
da integridade estrutural e do funcionamento humano, situagdes que
contribuem para o desenvolvimento e recuperagao da saude (BARROSO et al.,
2010).
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Para estudar as relagdes interpessoais e os desafios existentes no
contexto da Teoria das Representagdes Sociais (TRS) da qualidade de vida e
suas expressdes, faz-se necessario refletir sobre a construgdo da
representacdo social da Aids, que €& complexa e envolve uma multipla
abordagem dentro do cenario sociopolitico atual, incluindo a analise dos
aspectos bioldgicos, psicolégicos, educacionais, afetivos e sociais envolvidos
(HIPOLITO, 2015). Moscovici define as representacdes sociais como “uma
modalidade de conhecimento particular, que tem como funcao a elaboragao de
comportamentos e a comunicagao entre individuos no quadro da vida
cotidiana” (MOSCOVICI, 1978, p. 26). Para esse autor, as representagdoes
sociais sao frutos dos processos interativos de comunicagdo em determinado
momento, tendo assim um carater dindmico.

Em uma determinada concep¢do, a qualidade de vida se baseia na
experiéncia de vida de cada pessoa e, também, do seu grupo de pertenga, de
acordo com valores e preferéncias, portanto, a sua avaliagdo implica em
resgate de percepgodes, e ndo de realidade objetiva, e € nesse contexto que a
TRS pode contribuir para a sua compreensao.

As representagbes sociais consistem em uma maneira especifica de
compreender e comunicar o que ja € sabido, com o objetivo de abstrair sentido
do mundo de modo significativo e nele introduzir ordenamento e percepgoes.
Assim, elas possuem duas facetas interdependentes, de maneira que uma
representacdo é constituida por imagem e significagdo. As representacdes
sociais se colocam no plano do universo consensual, no qual se assume a
perspectiva de igualdade e liberdade nos grupos sociais, com base na
compreensao de nao exclusividade de competéncias para a expressdo de
saberes em nome de um grupo. Nesse contexto, os sujeitos “agiriam como
observadores curiosos, que partilhariam opinides e revelariam pontos de vista
por meio da arte declinante da conversagao” (MOSCOVICI, 2009, p. 51).

Nesse sentido, observa-se que essas representagdes sociais se
encontram ligadas tanto aos sistemas de pensamento mais amplos, ideolégicos
e culturais, e a um estado do conhecimento cientifico, quanto a condi¢ao social
e a esfera da experiéncia privada e afetiva dos individuos. A construcdo das

representacdes sociais decorre da necessidade das pessoas de saber como se
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comportar, como dominar o meio, identificar e resolver problemas; por isso as
representacdes sociais sao importantes na vida cotidiana (JODELET, 2001).

A realizagdo deste estudo se justifica pela importancia de conhecer as
construgcdes simbdlicas sobre a qualidade de vida de pessoas vivendo com
HIV, considerando que a reducdo da morbidade e da mortalidade produzida
pelo uso da TARV proporcionou uma ressignificagcdo do viver com HIV e,
também, pela importancia de compreender a influéncia dessas representagdes
nas praticas de cuidado e de enfrentamento da doenca.

O presente estudo tem por objeto as representacbes sociais da
qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV, considerando uma possivel
variagdo dos elementos representacionais em fungdo das caracteristicas
socioculturais e histéricas dos municipios nos quais os sujeitos vivem. As
questbes norteadoras do presente estudo sdo: Quais sdo os elementos
constitutivos das representacdes sociais da qualidade de vida para pessoas
vivendo com HIV residentes nas cidades de grande e médio porte? Existem
diferengas e semelhangas entre as representacdes sociais da qualidade de
vida entre estes grupos que vivem em cidades de portes distintos?

Estabeleceu-se como tese que as representagdes sociais da qualidade
de vida variam em seus conteudos em funcédo do contexto sociocultural de vida
em municipios de grande e médio porte, influenciando o enfrentamento da
sindrome.

Diante dessas premissas foi estabelecido com objetivo geral analisar as
semelhancgas e diferencas das representag¢des sociais da qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV, em municipios de médio e grande porte, do Estado
do Rio de Janeiro.

Como objetivos especificos foram delimitados:

a) Descrever os conteudos das representagdes sociais da qualidade
de vida entre pessoas vivendo com HIV.

b) Comparar os conteudos das representag¢des sociais da qualidade
de vida de pessoas que vivem com HIV entre municipios de
meédio e grande porte.

c) Analisar os consensos e dissensos das representagdes sociais da
qualidade de vida de pessoas que vivem com HIV nos municipios

de médio e grande porte.
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d) Discutir as implicagdes dessas representagdes para o cuidado de

saude e o cuidado profissional.

Frente aos elementos expostos, a motivacdo para este estudo veio da
minha trajetoria académica de estudos realizados no grupo de pesquisa
Processos Sociocognitivos e Psicossociais do Cuidado de Saude e
Enfermagem de Grupos Populacionais desde 2010 com a tematica das
representacdes sociais da Aids. Nesse periodo percebi a importancia da
qualidade de vida para as pessoas vivendo com HIV e a necessidade dos
profissionais de saude de lidar com os questionamentos desse grupo social. A
presente pesquisa, portanto, esta vinculada a um projeto desenvolvido no
grupo de pesquisa intitulado “Qualidade de vida e as construgdes simbdlicas de
pessoas que vivem com HIV/Aids no Rio de Janeiro”, coordenado pela
orientadora.

Desse modo, a efetivagdo desta pesquisa torna-se relevante diante da
necessidade de entender como as pessoas compreendem a qualidade de vida
nos diferentes contextos sociais e fenbmenos relativos ao seu convivio com o
HIV, em diferentes municipios de médio e grande porte do Estado do Rio de
Janeiro.

Nesse sentido, as contribuicdes esperadas para o campo da
enfermagem visam aprofundar o conhecimento acerca das representagdes
sociais da qualidade de vida constituidas pelo grupo de pessoas vivendo com
HIV, fortalecendo e ampliando as praticas de cuidado profissional dirigidas ao

usuario da rede publica e privada de saude.

Pretende-se, ainda, trazer contribuigdes para o campo metodologico de
pesquisas em HIV/Aids e para os campos de estudo das representacdes
sociais, a partir de proposi¢ao de procedimentos para o estudo comparativo de

dois grupos na pesquisa qualitativa.



28

1 REFERENCIAL TEMATICO

Olhe o mundo com a coragem do cego, entenda as palavras com a
atencao do surdo, fale com a mao e com os olhos, como fazem os
mudos.

Cazuza

1.1 Aspectos conceituais da qualidade de vida

A crescente preocupacao com questdes relacionadas a qualidade de
vida vem de um movimento dentro das ciéncias humanas e biolégicas no
sentido de valorizar parametros mais amplos que o controle de sintomas, a
diminuicdo 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 saude
seriam um dos aspectos a serem considerados (FLECK et al.,1999; PEREIRA,;
TEIXEIRA; SANTOS, 2012).

Ao contrario do que pode parecer, a preocupacado com o estilo de vida é
muito antiga e surgiu com Sécrates por volta de 400 a.C. (ANDUJAR, 2006). O
termo foi mencionado pela primeira vez em 1920 por Pigou, em um livro sobre
economia e bem estar material, onde relacionou a qualidade de vida ao suporte
governamental oferecido as classes menos favorecidas e avaliou seu impacto
na vida das pessoas e financas nacionais (HIPOLITO, 2015; WOOD-
DAUPHINEE, 1999).

Apods a Segunda Guerra Mundial o termo passou a ser muito utilizado,
com a nogado de sucesso associada a melhoria do padrao de vida
principalmente relacionado com a obtengdo de bens materiais, como casa
prépria, carro, salario e bens adquiridos, ter aplicagdes financeiras, uma boa
aposentadoria, poder viajar (PASCHOAL, 2000).

Logo entdo, o conceito passou a ser ampliada para medir o quanto uma
sociedade havia se desenvolvido economicamente, ndo importando se tal
riqgueza estava bem distribuida. Indicadores econbémicos surgiram e se

tornaram instrumentos importantes de se medir e comparar qualidade de vida
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entre cidades, regides, paises e culturas. Passaram a ser usado o Produto
Interno Bruto, a renda per capita, taxa de desemprego entre outros. Inferia-se
que os paises, cujos indicadores econémicos fossem os melhores, teriam suas
populagdes usufruindo de uma melhor qualidade de vida (BOWLING,1995;
FARQUHAR, 1995; PASCHOAL, 2000).

Os anos se passaram e o conceito se ampliou, para significar, além de
crescimento econémico, o desenvolvimento social (saude, educagdo, moradia,
transporte, lazer, trabalho e crescimento individual). Os indicadores também se
ampliaram: mortalidade infantil, esperanca de vida, taxa de evasdo escolar,
nivel de escolaridade, taxa de violéncia (suicidio, homicidios, acidentes),
saneamento basico, nivel de poluicdo, lazer, qualidade do transporte,
condicbes de moradia e trabalho entre outros, sendo a quantidade de
indicadores potencialmente infinita. Muitos paises estabeleceram politicas de
bem-estar social, o assim chamando Welfare State, iniciando nos EUA
(BOWLING,1995; FARQUHAR, 1995; PASCHOAL, 2000).

Neste sentido, como o fazem Minayo, Hartz e Buss (2000), pode ser
citado o indice de Desenvolvimento Humano (IDH) elaborado pelo Programa
das Nagdes Unidas para o Desenvolvimento. Este indice foi criado para
deslocar o debate sobre o desenvolvimento de aspectos puramente
econdmicos para aqueles de natureza social e cultural. Implicita em tal
indicador encontra-se a concepcado de que renda, saude e educacio sio trés
elementos fundamentais da qualidade de vida de uma populacao.

Segundo Matta e Moreno (2014), a utilizagado de indicadores complexos
e transculturais como o IDH tem repercussdes politicas que reorientam,
influenciam e valorizam politicas globais por muitos paises e gestores
basearem suas acdes em modelos de paises com IDH elevado e também por
servir de negociagao politica e econdmica entre os diversos estados-nacionais
e politicas locais por influenciarem diretamente a arena de negociagao politica.

Contudo, ha uma crescente mudanga dos enfoques quando se fala em
qualidade de vida, com a intencdo de cada vez mais, dar vida aos anos e
considerar além dos aspectos objetivos, também os aspectos subjetivos do
tema (KLUTHCOVSKY; TAKAYANAGU, 2006).

Ainda na década de 1960, Pigou discutiu as desigualdades sociais que

deram origem a movimentos sociais e iniciativas politicas para melhorar a vida
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dos individuos, buscando o bem-estar para todos, visto que ter qualidade de
vida era considerado privilégio das pessoas que tinham posses e podiam
desfrutar da vida. A partir desse movimento, o interesse por mensurar os niveis
de qualidade de vida nas diferentes comunidades aumentou, surgindo
expressodes correlatas como bem-estar, condi¢gdes de vida, entre outras. O uso
do termo qualidade de vida envolvia ainda, conteudos de satisfacao,
insatisfacado, felicidade, autonomia, estresse, desesperanga, desamparo e
afeto, introduzindo a importadncia de indicadores sociais e psicologicos na
avaliagao da qualidade de vida (NUCCI, 2003; SILQUEIRA, 2005).

No entanto, a partir da década de 60, embora todos esses indicadores
fossem considerados importantes para a avaliagdo e comparagao da qualidade
de vida entre paises, regides e cidades (qualidade de vida objetiva), ndo eram
suficientes para medir a qualidade de vida dos individuos. Pessoas que se
inseriam diferentemente naquela sociedade, podiam se distanciar de forma
importante do indice médio para a populagédo com um todo.

Passou-se a considerar necessario avaliar a qualidade de vida percebida
pela pessoa, 0 quanto as pessoas estdo satisfeitas ou insatisfeitas com a
qualidade de suas vidas (qualidade de vida subjetiva), passando a valorizar a
opinido do individuo que deveria avaliar a qualidade de sua vida.

Nessa perspectiva, o pesquisador/planejador ndo poderia construir a
priori um modelo do que julgasse ser boa qualidade de vida e tentar enquadrar
os individuos em seu modelo, era necessario ouvir os individuos. Denominou-
se esse novo conceito de qualidade de vida subjetiva, em que contraposigcao as
condicbes objetivas, que qualificariam, também, a vida das pessoas
(BOWLING, 1995; COSTA, 2012; FARQHAR, 1995; HORLEY, 1984; LARSON,
1978; PASCHOAL, 2000; THE WHOQOL GROUP, 2003).

Quanto a relatividade da nogéo de qualidade de vida, pode-se descrevé-
la sob trés referéncias. A historica, na qual em um determinado tempo de uma
sociedade, existe um parametro de qualidade de vida, que pode ser diferente
de uma outra época, da mesma sociedade. A cultural, na qual os valores e
necessidades sao diferentes nos diferentes povos. E padrées de bem-estar
estratificados entre as classes sociais, com desigualdades muito fortes, onde a
ideia de qualidade de vida relaciona-se ao bem-estar das camadas superiores
(MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).
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O interesse em estudar a qualidade de vida foi impulsionado por
cientistas sociais, filésofos e politicos, enquanto as tentativas de mensuragao
pelos economistas, pautados na premissa de que quanto maior o crescimento
econdmico, maior o bem-estar. Em publicacdes cientificas, a expressao foi
utilizada pela primeira vez em 1966 por Elkinton, em artigo onde se discutia a
necessidade de alocacdo de recursos que contribuissem para saude e
qualidade de vida de todos os membros de uma sociedade (GARRATT, 2002).

Na década de 1970, Campbell (1976, apud AWAD; VORUGANTI, 2000,
p. 558) tentou explicitar as dificuldades que cercavam a conceituagao do termo,
afirmando que “qualidade de vida é uma vaga e etérea entidade, algo sobre a
qual muita gente fala, mas que ninguém sabe claramente o que é”.

Zhan (1992) definiu qualidade de vida como o grau em que as
experiéncias de vida das pessoas sao satisfatérias. Esse conceito € tanto
multidimensional, quanto relacionado ao contexto, uma vez que as
experiéncias humanas s&o dinamicas e complexas. De acordo com essa
definicdo, os antecedentes pessoais, situacdo social, cultura, fatores
ambientais e idade, influenciam as percepg¢des pessoais do significado da
qualidade de vida, portanto ndo pode ser medida puramente por uma
abordagem objetiva ou uma abordagem subjetiva. Para operacionalizar esse
conceito, quatro aspectos foram considerados importantes para a avaliagao da
qualidade de vida: (a) satisfagdo com a vida; (b) autoconceito; (c) percepgao de
saude; e, (d) fatores socioeconémicos.

Segundo Zhan (1992, p. 797) a qualidade de vida, nesse modelo, seria a

resultante de diversos fatores, tais como:

...antecedentes pessoais, fatores de saude relatados e fatores
sociais/culturais/ambientais que resultam nos processamentos de
atividades cognitivas e nos significados percebidos da vida, dando
assim origem a qualidade de vida com satisfagdo com a vida em
varios dominios como autoconceito, bem-estar psicolégico, percepgao
de saude e bem-estar fisico e fatores socioeconémicos e bem-estar
social.

Gill et al. (1994) procuraram identificar como a qualidade de vida estava
sendo definida e mensurada na area da saude, mediante a revisdao de 75
artigos que tinham esse termo em seus titulos, publicados em revistas
meédicas. Depois de verificar que somente 15,0% dos trabalhos apresentavam

uma definicdo conceitual do termo e 36,0% explicitavam as razdes para a
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escolha de determinado instrumento de avaliagédo, concluiram que havia falta
de clareza e de consisténcia quanto ao significado do termo e a mensuragao da
qualidade de vida.

Seidl, Zannon (2004) corroborando com esse achado, procederam a
uma revisao da literatura até os primeiros anos da década de 90, propondo
uma taxonomia das definicdes de qualidade de vida entdo existentes, dividida

em quatro tipos. Sao eles:

| Definicao global: Primeiras definicbes que aparecem na literatura.
Predominam até meados da década de 80. Muitos gerais, nao
abordam  possiveis dimensbées do constructo. N&o ha
operacionalizagdo do conceito. Tendem a centrar-se apenas em
avaliagao da satisfagao/insatisfagcdo com a vida.

Il Definicho com base em componentes: Definicdo baseadas em
componentes surgem nos anos 80. Inicia-se o fracionamento do
conceito global em varios componentes ou dimensdes. Iniciam-se a
priorizagao de estudos empiricos e a operacionalizagao do conceito.
Il Definicdo focalizada: Definicbes valorizam componentes
especificos, em geral voltados para habilidades funcionais ou saude.
Aparecem em trabalhos que usam a expressao qualidade de vida
relacionada a saude. Enfase em aspectos empiricos e operacionais.
Desenvolvem-se instrumentos diversos de avaliagdo da qualidade de
vida para pessoas acometidas por diferentes agravos.

IV Definigdo combinada: Definicbes incorporam aspectos dos Tipos |l
e lll: favorecem aspectos do conceito em termos globais e abrangem
diversas dimensdes que compdem o constructo. Enfase em aspectos
empiricos e operacionais. Desenvolvem-se instrumentos de avaliagao
global e fatorial (SEIDL, ZANNON, 2004 p. 582).

O conceito de qualidade de vida passou a estar atrelado a mensuragao
de indicadores da area da saude, a partir da década de 70. Essa mutacéo esta
associada pelo menos seis vertentes que convergem para o desenvolvimento
do conceito da qualidade de vida (PEDROSO; PILATI, 2012).

De acordo com Fleck, as principais vertentes sao:

Estudos de base epidemioldgica sobre a felicidade e o bem-estar: a
saude mental tornara-se objeto de estudo da epidemiologia. Busca de
indicadores sociais: a busca de indicadores de cunho social se
intensificou no inicio do Século XX.

Satisfagao do cliente: a satisfagdo do cliente tem sido uma tendéncia
cada vez mais crescente na sociedade do conhecimento. Esta
também se alastrou para a area da saude, onde a satisfagdo com a
qualidade de vida passou a ser um objetivo central de numerosos
Servigos.

Movimento de humanizagéo da medicina: o relacionamento pessoal é
um fator chave no contexto humano. Tal premissa é valida, também,
na medicina. Portanto, buscou-se o desenvolvimento de paradmetros
de avaliagao que abarquem tal fenébmeno (FLECK, 2008, p. 28).

Para Seidl, Zannon (2004, p. 583) uma visao classica e global de se

entender a qualidade de vida foi definida por Andrews em 1974, propondo que
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a "qualidade de vida € a extensdao em que prazer e satisfacdo tém sido
alcangados". A nogdo de que a qualidade de vida envolve diferentes
dimensbes configura-se a partir dos anos 80, acompanhada de estudos
empiricos para melhor compreensao do fenbmeno. Para os autores, uma
analise da literatura da ultima década evidencia a tendéncia de usar definicbes
focalizadas e combinadas, pois sao estas que podem contribuir para o avango
do conceito em bases cientificas. Assim, o termo qualidade de vida é um
conceito que esta submetido a multiplos pontos de vista e que tem variado de
época, paises, cultura e classe social.

O universo de conhecimento da qualidade de vida se expressa como
uma area multidisciplinar de conhecimento que engloba, além de diversas
formas de ciéncia e conhecimento popular, conceitos que permeiam a vida das
pessoas como um todo. Nessa perspectiva, lida-se com inumeros elementos
do cotidiano do ser humano, considerando desde a percepcado e expectativa
subjetivas sobre a vida, até questdes mais deterministas como o agir clinico
frente a doencas e enfermidades. Podem-se perceber inumeros esforgos na
tentativa de elucidar esse campo de conhecimento. Compreender a qualidade
de vida como uma forma humana de percepg¢ao do préprio existir, a partir de
esferas objetivas e subjetivas, € um desses. Porém, é preciso que, para uma
compreensao adequada, nao haja reducionismo perante esse tema, pois o que
se percebe sdo inter-relagbes constantes entre os elementos que compdem
esse universo (ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012).

A avaliagao da qualidade de vida teve sua origem ligada a medicina e
saude publica, com o intento de avaliar o resultado dos tratamentos utilizados.
Enquanto a avaliacdo clinica exige conhecimento profissional para sua
interpretacdo, a autoavaliacdo da qualidade de vida apresenta um maior
significado para as pessoas em tratamento ou em recuperacéo (PATRICK,
2008).

Em uma tentativa de analise da qualidade de vida de forma mais ampla,
saindo principalmente do reducionismo biomédico Minayo, Hartz e Buss (2000)
abordam qualidade de vida como uma representacao social criada a partir de
parametros subjetivos (bem-estar, felicidade, amor, prazer, realizagao pessoal)

e objetivos, cujas referéncias séo a satisfacdo das necessidades basicas e das
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necessidades criadas pelo grau de desenvolvimento econémico e social de
determinada sociedade.

Pereira, Teixeira e Santos (2012), descrevem componentes que
apresentam uma organizagao dinamica da qualidade de vida, considerando a
pessoa, o ambiente, as oportunidades e os obstaculos.

Segundo os autores:

O “ser” é entendido como o que o ser humano é, resultado de sua
nutricdo, aptidao fisica, habilidades individuais, inteligéncia, valores,
experiéncias de vida, etc. Quanto ao “pertencer” trata-se das ligacdes
que a pessoa tem em seu meio, casa, trabalho, comunidade,
possibilidade de escolha pessoal de privacidade, assim como da
participagdo de grupos, inclusdo em programas recreativos, servigos
sociais etc. O “tornar-se” remete a pratica de atividades como
trabalho voluntario, programas educacionais, participacdo em
atividades relaxantes, oportunidade de desenvolvimento das
habilidades em estudos formais e nao formais, dentre outros
(PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012, p. 243-4).

Neste sentido, como salienta Minayo, Hartz e Buss (2000, p. 10), a

qualidade de vida tem uma nog¢ao eminentemente humana:

Aproximada ao grau de satisfagdo encontrado na vida familiar,
amorosa, social e ambiental e a propria estética existencial.
Pressupbe a capacidade de efetuar uma sintese cultural de todos os
elementos que determinada sociedade considera seu padrdo de
conforto e bem-estar. O termo abrange muitos significados, que
refletem conhecimentos, experiéncias e valores de individuos e
coletividades que a ele se reportam em variadas épocas, espagos e
histérias diferentes, sendo, portanto, uma construcdo social com a
marca da relatividade cultural.

Para Almeida, Gutierrez e Marques (2012) devem ser consideradas as
questdes subjetivas, como bem-estar, satisfacdo nas relagdes sociais e
ambientais e a relatividade cultural, onde esse entendimento depende da carga
de conhecimento do sujeito, do ambiente em que ele vive, de seu grupo de
convivio, da sua sociedade e das expectativas préprias em relacdo a conforto e
bem-estar.

Gongalves e Vilarta (2014) abordam a qualidade de vida pela maneira
como as pessoas vivem, sentem e compreendem seu cotidiano, envolvendo,
portanto, saude, educacgao, transporte, moradia, trabalho e participagcdo nas
decisdes que lhes dizem respeito.

Com isso, estudiosos enfatizam que qualidade de vida sé pode ser
avaliada pela prépria pessoa, ao contrario das tendéncias iniciais de uso do

conceito quando qualidade de vida era avaliada por um observador,
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usualmente um profissional de saude. Nesse sentido, ha a preocupac¢do quanto
ao desenvolvimento de métodos de avaliagdo e de instrumentos que devem
considerar a perspectiva da populagdo ou dos pacientes e ndo a visao de
cientistas ou de profissionais de saude (SEIDL, ZANNON, 2004).

Apesar de haver inumeras definicbes de qualidade de vida, ndo existe
uma que seja amplamente aceita. Cada vez mais claro, no entanto, é que néo
inclui apenas fatores relacionados a saude, mas também outros elementos
importantes da vida das pessoas como trabalho, familia, amigos, e outras
circunstancias do cotidiano, sempre atentando que a percepg¢ao pessoal de
quem pretende se investigar é primordial (GILL; FEISNTEIN, 1994).

A qualidade de vida vem se tornando uma variavel util para determinar o
impacto global das doencgas e dos tratamentos de saude a partir da perspectiva
do individuo, e sua medida é potencialmente util para aplicacdo nas pesquisas
clinicas e de cunho psicossocial para demonstrar o possivel beneficio e
impactos das intervengdes terapéuticas (BERLIM; FLECK, 2003).

Em uma tentativa popular de entender o significado da expresséao
qualidade de vida, temos que decompor a expressdo em duas palavras:
qualidade e vida.

Segundo Ferreira (2016, p. 615), qualidade significa:

Maneira de ser boa ou ma de uma coisa. Superioridade, exceléncia.
Aptidao, disposicao feliz. Talento, bons predicados. Titulo, categoria.
Aquilo que caracteriza uma coisa. Carater, indole. Casta, espécie.
Condigao social, civil, juridica. Atributo, modalidade, virtude, valor.
Conjunto dos atributos fonéticos (altura, intensidade, modo de
articulagao, timbre) que caracterizam determinado som vocaélico. Na
Qualidade de: a titulo de, com o estatuto de. Qualidade de Vida:
conjunto de condi¢des para o bem-estar de um individuo ou conjunto
de individuos.

Podemos verificar a existéncia uma definicdo de qualidade de vida
inserida nesse contexto como um conjunto de condi¢gdes para o bem-estar de
um individuo.

O termo vida é definido como:

O periodo de tempo que decorre desde o nascimento até a morte dos
seres. Modo de viver. Comportamento. Alimentagao e necessidade da
vida. Ocupagéo, profissdo, carreira. Principio de existéncia, de forga,
de entusiasmo, de atividade (diz-se das pessoas e das coisas).
Fundamento, esséncia, causa, origem. Biografia. Passar a vida: Usa-
se seguido da preposigao a e infinitivo, de gerundio ou de preposi¢céo
e sintagma nominal, para indicar continuidade da ag&o. Vida civil: os
direitos civis. Vida eterna: vida futura, a outra vida, a existéncia
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espiritual depois da morte. A bem-aventuranga, a gloria eterna
(FERREIRA, 2016, p. 530).

E vida seria um dos maiores bens a serem preservados, € o primeiro
direito, de uma vida digna, de bem-estar fisico e emocional onde percebe-se
uma linha muito ténue da vida com a morte.

O conceito de qualidade de vida na area de saude abarca duas
tendéncias: qualidade de vida como um conceito mais genérico e qualidade de
vida relacionada a saude. Na primeira tendéncia, a qualidade de vida sofre
influéncia aparentemente dos estudos socioldgicos, sem mencionar disfuncoes
ou agravos, apresentando um significado mais abrangente. Como exemplo,
destaca-se o conceito adotado pela OMS, que objetivou em seu estudo
multicéntrico, a elaboragdo de um instrumento para avaliar a qualidade de vida
no ambito internacional e transcultural. Nas pesquisas que definem
genericamente o termo qualidade de vida, as amostras estudadas nunca se
restringem as pessoas com agravos especificos e incluem pessoas saudaveis
(SEIDL; ZANNON, 2004).

Autores destacam definigdes que ilustram os diferentes usos do termo
qualidade de vida. Para Guiteras e Bayés (1993, p. 179) “é a valorizagao
subjetiva que o paciente faz de diferentes aspectos de sua vida, em relagéo ao
seu estado de saude”; Cleary et al. (1995, p. 91) “refere-se aos varios aspectos
da vida de uma pessoa que sao afetados por mudangas no seu estado de
saude, e que sao significativos para a sua qualidade de vida”; e Patrick e
Erickson (1993, apud EBRAHIM, 1995, p. 1384) “é o valor atribuido a duragéo
da vida, modificado pelos prejuizos, estados funcionais e oportunidades sociais
que sao influenciados por doenga, dano, tratamento ou politicas de saude”.

Na area da saude, a oncologia foi a primeira especialidade que se
deparou com a necessidade de avaliar as condigdes de vida dos clientes que
apresentaram maior sobrevida a partir dos tratamentos aplicados, em vista das
inumeras vezes que a busca de acrescentar “anos a vida” foi priorizada,
enquanto a necessidade de adicionar “vida aos anos” foi esquecida (FLECK et
al., 1999).

Porém, Schatzmann (2003) acredita ser necessaria uma concepgao de

qualidade de vida hegemodnica e que possibilite identificar através de dados
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empiricos confiaveis e comprovaveis, a mensuragao da qualidade de vida
relacionada a saude.

A preocupagao evidenciada com a construgdo do conceito desde os
primordios é reforgada pela compreensao da qualidade de vida como um termo
abrangente, com significados que refletem conhecimentos, experiéncias e
valores de individuos e comunidades em varias épocas, espacgos e historias
diferentes, sendo assim uma construgdo social com a marca da relatividade
cultural. Nesse sentido, reconhece-se a dificuldade de um conceito Unico e
definitivo, visto a intrinseca relagao entre condi¢gdes de vida, qualidade de vida
e saude (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).

A preocupagao com o conceito de qualidade de vida refere-se a um
movimento dentro das ciéncias humanas e biolégicas no sentido de valorizar
parametros mais amplos que o controle de sintomas, a diminuicdo da
mortalidade ou o aumento da expectativa de vida, incluindo também a
promocao da saude (FLECK et al., 1999). A qualidade de vida ndo se esgota
nas condi¢cdes objetivas de que dispdem os individuos, tampouco no tempo de
vida que estes possam ter, mas no significado que dao a essas condigbes e a
maneira com que vivem (ALMEIDA; GUTIERREZ; MARQUES, 2012).

No entanto, Matta (2005) destaca que os usos da nogao de qualidade de
vida nos ultimos trinta anos apontam para uma dimensdo avaliativa da
organizagado social e econbémica do mundo globalizado, que reune nocgdes
como desenvolvimento humano, condicdes de vida e outras. Este uso esta
centrado em estratégias de governabilidade que organizam, metrificam,
detalham e preparam o solo de evidéncias populacionais para a formulacao,
planejamento e transformacgao de politicas e agdes globais.

O autor considera a qualidade de vida como a construcdo de uma
medida global, que é instituida pelos paises desenvolvidos, pelas agéncias
internacionais, comunidade de ajuda ao desenvolvimento, medicina e
economia, como uma estratégia retdrica para influir nas politicas e
organizagbes dos estados nacionais, destacando que a OMS se insere no
campo politico denominado Global Health, regulada pelas relagbes entre
globalizacéo e saude (MATTA, 2005).

Em outra critica Matta procurou evidenciar o uso de indicadores de

qualidade de vida que, por um lado, promete a melhoria da relacdo médico-
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paciente, a avaliagdo da saude a partir de uma perspectiva holistica e
subjetiva, centrada no sujeito e ndo na doencga e por outro, reifica a doenga
como a unidade de avaliagao universal da medicina nos estudos de qualidade
de vida onde a doenga é o principal objeto.

Para Matta (2005, p. 171):

Talvez a qualidade de vida em saude represente um "retorno" ao
método clinico da medicina do século XVIIl, ampliando as variaveis
de observacao do fendbmeno doenga, onde a qualidade de vida é mais
um dos "sintomas percebidos pelo olhar". E também uma
representacdo de uma nova anatomia-patolégica, que ao invés da
dissecagdo e esquartejamento dos cadaveres, agora realiza uma
minuciosa operagao da dissecagao da vida, esquartejando e medindo
dimensoes, facetas e itens.

Para Schwartzmann (2003) as defini¢des de qualidade de vida no século
passado era muito avancada para a época e ndo passou da expressao dos
desejos dos seus criadores, afastando-se da pratica médica e dos critérios de
avaliacdo das politicas de saude. Isto porque quando os pesquisadores se
defrontam com a necessidade de definir um construto que sirva a propésitos
psicométricos e estatisticos, a filosofia e a metodologia ndo formam uma
substancia homogénea.

A autora destaca que o modelo biomédico tradicional exclui o fato de
que, na maioria das doengas, o estado de saude é profundamente influenciado
pelo humor, mecanismos de enfrentamento de varias situagcbes e apoio social,
evidenciando assim que esses aspectos de maxima importancia na vida dos
seres humanos sdo os que mais influenciam quando os pacientes avaliam sua
qualidade de vida (SCHWARTZMANN, 2003).

Schwartzmann (2003) acredita que incorporar essencialmente
a percepgao do paciente como uma necessidade na avaliagdo dos desfechos
de saude é preciso para desenvolver os instrumentos necessarios para que
esta medida seja valida, confiavel, fornecendo evidéncias empiricas com base
cientifica ao processo decisério em saude. A avaliacdao da qualidade de vida
em um paciente deve representar o impacto que uma doenga e seu
consequente tratamento, tém na percepcéo do paciente de seu bem-estar.

Embora a incorporagdo de medidas de qualidade de vida relacionadas a
Saude represente um dos avancos mais importantes nas avaliagbes de saude,
ainda ndo ha clareza suficiente sobre uma base conceitual compartilhada. O

conceito de qualidade de vida tem sido banido em grau extremo,
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principalmente nas areas de comunicagdo e consumo. Por outro lado, €&
inevitavel ter que aceitar a dificuldade de medir de maneira abrangente um
fendmeno tdo multicausal quanto a autoavaliagdo da percepc¢éo individual,
tentando entdo gerar uma base empirica, que permita passar de um discurso
genérico e incomensuravel a dados que fornegam evidéncias cientificas de
qualidade adequada (SCHWARTZMANN, 2003).

As autoras propuseram um modelo conceitual abrangente que, ao
mesmo tempo, ultrapassasse o modelo biomédico e proporcionasse indicagdes
para a melhoria da qualidade de vida da populacao, ilustrando a estranha
alquimia entre o conceito de qualidade de vida e sua mensuracdo. O esquema
que compOe a qualidade de vida proposto pela autora consiste em um modelo
tridimensional, sendo a qualidade de vida resultante de trés eixos dominantes:
dimensdo de referéncia (social), dimensdo temporal e dimensdo da

experiéncia. Onde sdo consideradas por Schwartzann (2003, p. 18):

Subijetivo: coletar a percepgéo da pessoa envolvida; Multidimensional:
Aliviar vérios aspectos da vida do individuo, nos niveis fisico,
emocional, social, interpessoal etc. Inclua sentimentos positivos e
negativos. Registrar a variabilidade ao longo do tempo: A idade, a
fase vital que esta passando (infancia, adolescéncia, idade adulta,
idosos), o tempo da doenga que ocorre, fazem diferengas importantes
nos aspectos que sao valorizados.

A autora destaca a nogao de qualidade de vida como um conjunto de
competéncias, crencas e valores, que relaciona desenvolvimento,
prosperidade, condicdes materiais de bem-estar, liberdade individual e direitos
humanos e sociais. Sendo assim, a qualidade de vida resultante dos processos
de adaptacao dependeria da medida em que os mecanismos de enfrentamento
e adequacéao permitissem a menor lacuna entre as expectativas e a percepgao
real da situacéo atual (SCHWARTZMANN, 2003).

Considera-se a “qualidade de vida como um processo dindmico e
mutavel que inclui interagbes continuas entre o paciente e seu ambiente”
(SCHWARTZMANN, 2003, p. 18). De acordo com esse conceito, a qualidade
de vida de uma pessoa doente € o resultado da interagao do tipo de doenca e
sua evolugdo, a personalidade do paciente, o grau de mudanga que
inevitavelmente ocorre em sua vida, o0 apoio social recebido e percebido e a
fase da vida em que a doenga ocorre. Resultado esse que € medido na

percepgao do grau de bem-estar fisico, psiquico e social e na avaliagao geral
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da vida do paciente, levando em consideracdo as mudangas que essas
situagcdes podem produzir no sistema de valores, crencas e expectativas
(SCHWARTZMANN, 2003).

Esse modelo de qualidade de vida se assemelha aquele proposto por
Zhan (1992), ja discutido nesse capitulo. Porém, a autora destaca que, do
ponto de vista clinico, € possivel testar a relagdo entre o processo de
adaptagao a doencga, estudando os mecanismos de enfrentamento, os padrées
em relagdo ao qual a pessoa é comparada, os valores, expectativas em relagcao
a doenga e o relacionamento com suas realizagdes pessoais, modificadas ou
nao pelo processo de adaptacdo. A qualidade de vida resultante dependeria
dos mecanismos de enfrentamento e da adequacdo das expectativas
permitindo que a lacuna entre as expectativas e a percepg¢ao da situagcao atual
nao fosse tdo desproporcional. Nesse mesmo sentido, o apoio social percebido
agiria enquanto o acumulo de eventos vitais que produzem estresse, além da
prépria doencga, afetaria negativamente (pobreza, desemprego, duelos, etc.).

No que se refere a avaliagdo da qualidade de vida, destaca-se que o
instrumento proposto pela Organizagdo Mundial de Saude chamado WHOQOL
representa a promessa de uma avaliacido transcultural de qualidade de vida e
que se alinha as politicas de saude globais desenvolvidas pela OMS durante o
final da década de 90 e o inicio do século XXI (MATTA, 2005). Com a
finalidade de aumentar o conhecimento cientifico da area e de desenvolver
instrumentos de avaliagdo da qualidade de vida em uma perspectiva
transcultural (GORDIA et al., 2011).

Porém Matta (2005) destaca que o instrumento se distanciou da
proposicdo de construcdo a partir de singularidades culturais e sociais,
configurando-se em uma proposta de mensuragdo da universalidade de
crengas e valores sobre qualidade de vida. Sendo assim, se constitui como
resposta a necessidade de promover uma abordagem holistica da saude e os
dominios avaliados representam a universalidade dos valores minimos de
qualidade de vida para diversas culturas.

Derivado do WHOQOL foi elaborado o WHOQOL-HIV bref, que € um
instrumento especifico que avalia a qualidade de vida de pessoas vivendo com
HIV. Ele € composto por 31 questbes envolvendo um dominio geral e seis

especificos, sendo eles: fisico; psicoldgico; nivel de independéncia; relagdes
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sociais; meio ambiente e espiritualidade, religido e crengas pessoais. O
dominio fisico considera a avaliagcdo dos aspectos corporais; o psicologico
envolve questdes de sentimentos positivos, negativos, autoestima, autoimagem
corporal e cognicdo; o nivel de independéncia compreende as atividades de
vida diaria, dependéncia de medicamentos e tratamentos e a capacidade para
o trabalho; o dominio relagdes sociais refere-se as relagdes pessoais, apoio
social e atividade sexual; o dominio meio ambiente perpassa pela seguranga,
moradia, finangas, acesso a servigo de saude, transporte, lazer e aspectos
nocivos no meio em que vive; e espiritualidade, religido e crengas pessoais
contém as facetas de espiritualidade, culpa, morte e morrer e preocupacao
sobre o futuro. Essas facetas sdo complementadas pela auto avaliagdo da
qualidade de vida que é mensurada por meio de duas questdes (FLECK, 2008;
WHO, 1994).

A compreensao da qualidade de vida no seu aspecto multidimensional e
subjetivo ultrapassa as questdes individuais, abarcando questbes de ordem
coletivas e grupais, e pode ser impactada pela vivéncia das pessoas que vivem
com HIV. Desta forma, o conceito, em suas multiplas acepgdes, sera uma

ferramenta util para as analises desenvolvidas nesta pesquisa.

1.2 Aids e a qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV

1.2.1 A Aids e seu processo evolutivo e epidemioldgico

O surgimento da Aids na década de 1980 foi marcado com grande
sofrimento relacionado ao fato de ser uma doenga grave e fatal, associada ao
contagio sexual e uso de drogas ilicitas, trazendo forte impacto psicolégico ao
portador da doenga (SEPKOWITZ, 2001). Apds trés décadas, a doenga
apresenta caracteristicas epidemiolégicas e clinicas diferentes daquelas
inicialmente observadas. Os avangos no diagnodstico e tratamento foram

significativos e o Brasil tem se destacado no panorama internacional com a
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disponibilizagdo dos medicamentos pelo sistema publico de saude (BRASIL,
2008a).

O HIV pertence ao género Lentivirus e familia Retroviridae. O virus do
HIV é de dois tipos: HIV-1 e o HIV-2, que s&o parentes colaterais. A epidemia
causada pelo HIV-2, certamente teria passado despercebida se a gravidade da
primeira ndo tivesse agucado o olho clinico dos médicos e orientado as
pesquisas dos Vvirologistas. Essa segunda epidemia esteve, no inicio,
circunscrita a um foco apenas na Africa oriental, enquanto a disseminacéo
mundial do HIV-1 partiu de trés focos identificados: um na Africa central e
outros dois no litoral da América do Norte. Os dois focos americanos tém
origem comum, mas nao se sabe se nos dois continentes, os surtos tiveram
origens independentes e de alguma forma paralelas ou se um provocou o
outro. As descrigbes clinicas e os testes sobre soros congelados permitem
demonstrar a existéncia de casos esporadicos de Aids ja no meio deste século,
tanto nos Estados Unidos quanto na Africa subsaariana e na Europa (GRMEK,
1995).

De acordo com as sequéncias dos genomas, as cepas do HIV-2 estéo
mais afastadas das do HIV-1 do que as cepas de cada um desses dois grupos
com relagdo a certas cepas de simios. Origem comum n&o quer dizer
necessariamente que os HIVs descendam dos SIVs (retrovirus dos macacos),
mais recentes. O parentesco pode-se explicar tanto pela passagem das cepas
virais do macaco para o homem quanto por desenvolvimento paralelo a partir
dos ancestrais comuns. Ndo se pode excluir terem existido no passado
passagens ocasionais de retrolentivirus dos macacos para o homem,
passagens estas que poderiam ter dado origem a cepas de HIV, mas o fator
decisivo ndo é o aparecimento de tais cepas. O que realmente importa é a
chance estatistica de serem transmitidas a uma populagcao (GRMEK, 1995).

Na pesquisa de Gallo (1991) a epidemia teria comecgado pela passagem
do virus simiano para o homem nas condi¢des habituais de vida na Africa.
Cacam-se, esfolam-se e comem-se 0s macacos, mas seria preciso saber, por
que isso teria acontecido naquele exato momento da histéria. De acordo com
as acusacgdes, que se tém multiplicado através da imprensa nos ultimos anos,

tratar-se-ia de passagem causada por uma situacdo excepcional, ou seja, por
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experiéncias médicas sobre populag¢des africanas (testes de vacinas contra a
malaria ou a pdlio).

Porém, Montagnier (1994) destaca que a epidemia atual poderia resultar
da alianca entre os HIVs africanos, pouco virulentos e micoplasmas
americanos selecionados pelo uso dos antibidticos. Fundamentada em
experiéncias de laboratdrio, tal hipotese possui a vantagem de preconizar uma
conciliagdo politica entre a América e a Africa, corresponsaveis pela génese
dessa doenca.

Pesquisadores da Universidade de Oxford, Inglaterra, a partir de dados
estatisticos aplicados na Africa Central, reconstruiram a histéria genética do
HIV-1 até suas origens, o que possibilitou identificar seu surgimento por volta
de 1920, em Kinshasa, capital da Republica Democratica do Congo (RDC).
Segundo eles, o virus que deu origem a linhagem HIV-1 originou-se em
chimpanzés. A partir de estudos com uma chimpanzé fémea, identificou-se que
o virus da imunodeficiéncia dos simios (SIV) foi transmitido para os humanos e
apo6s mutacdes, transformou-se no HIV visto que o SIV possui grande
semelhanga com o HIV porém nao reflete sintomas a estes animais. Esta
transmissao ocorreu através do contato do ser humano com o sangue de
chimpanzés infectado pelo SIV, contato este relacionado ao aumento da caca a
estes animais e ao uso da carne para alimentagao (BRASIL, 2017a; UNAIDS,
2019).

O parentesco entre os HIVs e os SlIVs sugere a hipétese de uma
infeccao interespecifica recente, com adaptagao das cepas simias ao homem.
Tal hipétese explica de modo bastante satisfatério, a maioria dos fatos
conhecidos que diz respeito ao HIV-2 e seus lagos genéticos com o virus dos
mangabeis africanos. Nao se pode excluir terem existido no passado
passagens ocasionais de retrolentivirus dos macacos para o homem,
passagens estas que poderiam ter dado origem a cepas de HIV, mas o fator
decisivo nao € o aparecimento de tais cepas. No entanto, sabe-se atualmente,
que o HIV circula no mundo ha muito tempo e como descreve Bastos (2006, p.
23):

Muita tinta (e tonner) foi gasta com detalhes bizarros acerca da
‘passagem’ dos retrovirus dos macacos para os humanos, questao
que permanece em aberto, a despeito de publicagcdes de natureza
voyeuristica, quando nao racista, que descrevem em supostos
detalhes as relagdes sexuais entre macacos diversos e tribos
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africanas. [...] Numa vertente claramente preconceituosa, procurou-se
aproximar 0os macacos a uma suposta ‘natureza primitiva’ de
determinadas tribos, como se nao fossemos, todos, primos dos
chimpanzés [...].

Posteriormente, a disseminagao do HIV aconteceu pela expansao das
redes de transporte fluviais e ferroviarias para esta regidao e o pais como um
todo, além de outras nacdes. Para os pesquisadores, outro fator relevante para
a disseminagao da epidemia foi a mudanga nos habitos sexuais da RDC apés
1960 (FARIA et al., 2014).

Uma vez o virus acoplado a célula do hospedeiro através do receptor de
membrana CD4 (Cluster of differentation), a proteina gp41 (presente no
envelope viral) é ativada e a membrana celular e o envoltério viral se unem
com a consequente invasdao do virus no citoplasma celular. No citoplasma,
ocorre o afrouxamento do capsideo viral e a sintese do DNA (Acido
Desoxirribonucleico) viral pela enzima transcriptase reversa. O RNA (Acido
Ribonucleico) viral transforma-se entdo em DNA de fita dupla que se une a
enzima integrase, com posterior migragdo para o nucleo celular. A enzima
integrase introduz o DNA viral no DNA celular, denominado entdo DNA proviral.
Assim, o virus torna-se capaz de controlar a sintese celular, produzindo RNA
mensageiro viral que ira atuar na sintese de proteinas e genoma viral no
citoplasma celular. Novos virus serdo produzidos e ao serem externalizados e
completarem seu processo de maturacido viral, serdo capazes de infectar
novas células (BRASIL, 2014a; 2014b).

A infecgao pelo HIV-1 do subtipo B é a predominante no Brasil e ocorre
na maioria dos casos, o HIV atinge os linfécitos T CD4+ além dos macréfagos
e das células dendriticas (BRASIL, 2014b). Deve-se destacar que a infecgao
pelo HIV ndo é sinbnimo de ter a doencga Aids, uma vez que pode-se viver anos
sem apresentar sintomas e sem desenvolver a doenca, apesar da
soropositividade. No entanto, a situagao de infecgao permite a transmissao do
virus a outras pessoas pelas relagbes sexuais desprotegidas, pelo
compartilhamento de seringas contaminadas ou de mae para filho durante a
gravidez e a amamentagdo, quando ndo tomadas as devidas medidas de
prevencao (BRASIL, 2019a).

Entre as células de defesa estdo os linfocitos T-CD4+, principais alvos

do HIV, virus causador da Aids, e do HTLV, virus causador de outro tipo de
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Infecgbes sexualmente transmissiveis. Sado esses globulos brancos que
organizam e comandam a resposta diante dos agressores. Produzidos na
glandula timo, eles aprendem a memorizar, reconhecer e destruir os
microrganismos estranhos que entram no corpo humano (BRASIL, 2019a).

O HIV liga-se a um componente da membrana dessa célula, o CD4,
penetrando no seu interior para se multiplicar como ja mencionado. Com isso, 0
sistema de defesa vai pouco a pouco perdendo a capacidade de responder
adequadamente, tornando o corpo mais vulneravel a doencas. Quando o
organismo nao tem mais forgas para combater esses agentes externos, a
pessoa comecar a ficar doente mais facilmente e entdo se diz que tem Aids
(BRASIL, 2019a).

Destaca-se também as fases da Aids, que assim que ocorre a infecéo o
sistema imunoldgico comecga a ser atacado. E na primeira fase, chamada de
infeccdo aguda, que ocorre a incubagéo do HIV, periodo esse que varia de trés
a seis semanas em que o organismo leva de 30 a 60 dias apds a infecgao para
produzir anticorpos anti-HIV e os primeiros sintomas s&o muito parecidos com
os de uma gripe, como febre e mal-estar, fazendo com que a maioria dos casos
passe despercebida (BRASIL, 2019b).

A segunda fase é marcada pela forte interacdo entre as células de
defesa e as constantes e rapidas mutacdes do virus, mas isso ndo enfraquece
o organismo o suficiente para permitir novas doengas, pois 0s virus
amadurecem e morrem de forma equilibrada. Esse periodo, que pode durar
muitos anos, € chamado de assintomatico como ja mencionado (BRASIL,
2019b).

A terceira fase acontece com os frequentes ataques, as células de
defesa onde comecam a funcionar com menos eficiéncia até serem destruidas.
O organismo fica cada vez mais fraco e vulneravel a infecgdes comuns. A fase
sintomatica inicial é caracterizada pela alta redugao dos linfocitos T CD4+ que
chegam a ficar abaixo de 200 unidades por mm?® de sangue. Em adultos
saudaveis, esse valor varia entre 800 a 1.200 unidades, os sintomas mais
comuns nessa fase sdo: febre, diarreia, suores noturnos e emagrecimento
(BRASIL, 2019b).
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A quarta fase acontece com a baixa imunidade permitindo o
aparecimento de doengas oportunistas, que recebem esse nome por se
aproveitarem da fraqueza do organismo (BRASIL, 2019b).

E importante ressaltar que entre a ocorréncia da infeccdo pelo virus até
a manifestagdo do estado de imunodeficiéncia em individuos n&o tratados, ou
seja, da doenga propriamente dita, pode decorrer alguns anos podendo a
pessoa que vive com virus permanece em estado assintomatico, embora com
atividade de replicagdo do HIV e possibilidade de sua transmissdao (BRASIL,
2008a; 2019b).

A infecgao assintomatica pode durar de 10 a 25 anos. Neste periodo, 0
individuo geralmente cursa sem sintomatologia ou com aumento dos ganglios
linfaticos (linfadenopatia), persistente e indolor (BRASIL, 2019b).

Diante desse enredo, é necessario destacar que o impacto da epidemia
é significante, aja a sua gravidade e seu carater pandémico no mundo. Pelo
ultimo relatério informativo de 2020 da Unaids existiam 38 milhdes de pessoas
em todo o mundo vivendo com HIV até o fim de 2019, dentro esses 36,2
milhdes eram adultos e 1 milhdo de criangas (menores de 15 anos), 81% de
todas as pessoas vivendo com HIV conheciam seu estado soroldgico positivo
em 2019 (UNAIDS, 2020).

Debates sobre a chegada emblematica da Aids enquanto doencga,
aconteceram carreando nos contextos histéricos referéncia e importancia para
abordagem das politicas em saude, nas quais projetos de saude séao
produzidos. Especificamente no caso da resposta a epidemia, pode-se dizer
que a luta contra a mesma foi e continua sendo o resultado de um movimento
social amplo. A forma de reacédo das pessoas frente a viver com a Aids sofre
modificag¢des influenciados pelas culturas locais e as rea¢des negativas ao HIV
acabam reforcando ideologias dominantes entre o bem e o mal, ndo apenas
restritas a sexualidade, mas sobretudo, a comportamentos classificados pela
sociedade como proprios ou improprios (WARWICK et al., 1998).

A Aids é a fase mais avancada da imunodeficiéncia, causada pela
infeccdo crénica pelo HIV. Associa-se a sintomatologia inespecifica da Aids
sintomas como diarreia, perda de peso, tosse, anorexia, astenia, aumento dos
ganglios linfaticos, dermatite persistente, disfungdo do sistema nervoso central,

anemia, além das infecgdes oportunistas, como pneumocistose,
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neurotoxoplasmose, histoplasmose, criptococose, citomegalovirose,
isosporiase, criptosporidiose, candidiase, algumas formas de tuberculose, entre
outras. Existe uma associagdo nitida entre a gravidade das infecgbes
oportunistas e a contagem de células T CD4+ (BRASIL, 2014a; 2014b).

Os primeiros casos de Aids no mundo foram descritos nos Estados
Unidos da América em 1981, pelo Center for Disease Control and Prevention
(CDC) e ainda que naquele momento ndo se conhecesse a sua causa, a nota
editorial que acompanhava a publicacdo sugeria “uma disfungdo da imunidade
celular relacionada a uma exposicdo comum” e “uma patologia adquirida por
contato sexual” (CDC, 2001).

No continente africano, as principais formas de transmissao do HIV
foram relacionadas as relacdes heterossexuais e a transmissdo materno-
infantil. Na Europa Ocidental, EUA e em varios paises da América Latina,
apesar da relevancia dos HSH, particularmente nos primérdios da epidemia, o
compartilhamento de seringas e agulhas por usuarios de drogas injetaveis
surgiu como uma importante forma de disseminagdo do HIV (SANTOS et al.,
2002).

No inicio dos anos 80, no Brasil, comecaram a ser identificados os
primeiros casos de Aids nos grandes centros urbanos como Rio de Janeiro e
Sao Paulo. Em 1982, como fenbmeno misterioso e aterrorizador, dadas as
suas caracteristicas de rapida letalidade e desfiguracao corporal extrema, esse
fato tornou-se ainda mais impactante em fungdo de sua ocorréncia no
momento em que se considerava ganha a guerra contra as doengas
infectoparasitarias, morbidades que no imaginario social, estariam destinadas
aos paises e regides empobrecidas ou aos livros de historia que abarcassem
as distintas epidemias do mundo ocidental (OLIVEIRA, 2013).

O momento histérico em que a Aids adentrou no Brasil coincidiu com o
enfrentamento de uma grave crise social, politica e econémica, caracterizando-
se também, pela instauragdo progressiva do regime democratico brasileiro,
pelo surgimento e reorganizagao de diversos movimentos sociais (MALISKA et
al., 2015).

O desconhecimento que envolvia a nova doenga e a crenga cientifica de
que a Aids se relacionava a algumas parcelas especificas da populagao, assim

como a multiplicidade de doengas oportunistas invulgares diagnosticadas nas
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pessoas vivendo com HIV, levaram a uma diversidade de termos utilizados
pela ciéncia para se referir a Aids: gay penumonie, gay cancer, gay-related
immune deficienty ou gay compromise syndrome (VILLELA; LAURINDO-
TEODERESCU; TEIXEIRA, 2018).

Perante esses primeiros casos e as informag¢des advindas dos EUA
sobre a nova sindrome, muitas polémicas e insegurangas foram geradas.
Diante do desconhecido, a sociedade (inicialmente norte-americana e
posteriormente brasileira) abragou a fabula dos Hs, tecida por epidemiologistas
equivocados e passou a discriminar grupos especificos. Bastos (2006, p. 29-
30) descreve que a construgao dessas falsas categorias “remetem ao clima de
caca as bruxas [...]: de um lado, os saudaveis, do outro, os doentes, estes
ultimos, por seu turno, subdivididos em: ‘vitimas inocentes’ e (supostos)
‘culpados™.

Embora inicialmente vinculado aos HSH, particularmente nos paises
industrializados e na América Latina, o HIV se disseminou rapidamente entre
os diversos segmentos da sociedade alcangando paulatinamente mulheres,
criangas e homens com pratica heterossexual (SANTOS et al., 2002).

O ano de 1982 foi marcado pelo conhecimento sobre as possiveis
formas de transmissdo: o contato sexual, o uso de drogas e exposi¢cdo a
sangue e hemoderivados. Denominada doenga do Hs ou Doenga dos 4H que
sdo: preferéncia do HIV por homossexuais (H1), haitianos (H2), hemofilicos
(H3) e heroinbmanos (H4); podendo-se acrescentar mais uma categoria, as
hookers1 (H5) (BARBARA; SACHETTI; CREPALDI, 2005; BASTOS, 2006).

Onde temos o H1 a partir da disseminacao inicial do HIV entre os gays,
somado ao preconceito ja existente. O H2 esta relacionado as condi¢des de
vida no Haiti, desdobradas por diversos conflitos sociais e desigualdades,
colocando o pais em contato com norte-americanos em interagdes
estabelecidas por circuitos de exploragao sexual, sexo comercial, além da
imigracao, que reforgou condigdes precarias de vida nas metropoles norte-
americanas. O grupo H3 foi composto por pessoas consideradas “vitimas
inocentes”, os hemofilicos, que foram infectadas pelo HIV por meio de
transfusdes sanguineas quando ainda nao existiam testes soroldgicos para
identificar o HIV no sangue. O H4 compreende os usuarios de heroina e é

considerado um grande equivoco, visto que, ao reduzir a populagao usuaria de
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drogas injetaveis para os usuarios de heroina, excluiram do grupo de risco 0s
usuarios de drogas cujas taxas de infec¢ado pelo HIV sdo mais elevadas, ou
seja, os usuarios de cocaina. Em relacao ao H5, que inclui as profissionais do
sexo entre os principais grupos disseminadores do HIV, foi outra forma de
discriminagédo e preconceito, ja que a maioria dos casos femininos existentes
era entre as mulheres que referiam ser casadas ou em unido estavel, tendo
apenas o marido como parceiro sexual (PARKER; AGGLETON, 2006;
BASTOS, 2006).

Em suma, tanto a infecgéo pelo HIV como a Aids, mesmo em diferentes
momentos histéricos e em diferentes sociedades, apresentaram expressoes
culturais semelhantes na coletividade, como o preconceito, a discriminagéo e o
estigma relacionados aos individuos infectados (SCHAURICH; COELHO;
MOTTA, 2006).

Diante de todo processo historico e social do surgimento do HIV e da
Aids, surge um cenario positivo, a década de 1990 foi marcada por grandes
avangos em relacdo aos direitos das pessoas vivendo com HIV. Iniciou-se a
distribuicdo de AZT pelo sistema publico de saude a partir de 1991, sendo
fabricado localmente apds 1993, confirmando a politica dos direitos sociais e
humanos explicitados na Constituicao de 1988 e nos preceitos do SUS. Ainda,
o desenvolvimento cientifico das respostas brasileiras a epidemia também se
revelaram no primeiro ensaio brasileiro de fase | com vacina em dois centros:
no Servico de Doencas Infecciosas e Parasitarias do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Minas Gerais e na Fundagdo Oswaldo Cruz (Fiocruz),
entre 1994 a 1996, embora houvesse indugcdo de anticorpos neutralizantes
contra cepas de laboratério do HIV-1, ensaios subsequentes mostraram ser
essa resposta insuficiente para a imunizacdo eficaz (CECILO et al., 2018;
GRECO, 2016).

Desde 1996, com a aprovagéo da Lei 9.313/1996, quando o Brasil foi
pioneiro entre os paises de baixa e média renda garantindo o acesso universal
e gratuito a terapia da TARV por meio do SUS, o que assegura um tratamento
igualitario a toda sociedade, associado a inclusdo de novos medicamentos ao
esquema terapéutico e as agdes de prevencdo e controle, resultou em
mudangas significativas no que tange a reducdo da morbimortalidade e a

melhoria substancial do prognéstico de pessoas vivendo com HIV. O direito de
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acesso aos medicamentos antirretrovirais e para as doengas oportunistas no
SUS foi muito questionado, especialmente no inicio da implantacéo, entretanto,
atualmente o sucesso € reconhecido mundialmente (BASTOS;
SZWARCWALD, 2000; CEZAR; DRAGANQV, 2014).

Diante disso, as diretrizes da municipalizagdo e regionalizagdo dos
servigos de saude, fundamentadas na Norma Operacional Basica do Sistema
Unico de Saude de 1996 (NOB-SUS/96) e nas Normas Operacionais de
Assisténcia a Saude de 2001 e 2002 (NOAS-2001/2002), respectivamente,
incentivaram a organizacao e articulagdo dos servigos em nivel local, buscando
atender aos principios basicos do sistema, de universalidade, integralidade e
equidade. Esses servigos estruturam-se por niveis de atencdo, que variam
segundo suas densidades tecnologicas. No entanto, no que concerne a
organizacao dos servigos de prevengdo e atengao a saude da pessoa vivendo
com HIV, a viabilizagdo dessas diretrizes € complexa: o grande desafio reside
na provisao equitativa de tratamentos para a Aids, necessaria para garantir
aumento na sobrevida em todos os segmentos da populacao infectada pelo
HIV (SCHUELTER-TREVISOL et al., 2013).

O Ministério da Saude, por meio do Departamento de prevencédo e
Controle das Infecgbes Sexualmente Transmissiveis (IST) HIV/Aids e das
hepatites Virais produz normas gerais para os servigos sendo responsavel pela
provisdo de suprimentos estratégicos, como antirretrovirais, testes de carga
viral e de contagem de linfocitos CD4. Exceto por esses recursos, a estrutura
dos servicos depende das caracteristicas regionais/locais do programa e do
sistema de saude (MELCHIOR et al., 2006).

Em 2013 foi instituido o inicio imediato da TARV para todas as pessoas
vivendo com HIV, apds a confirmagdo do diagnédstico, independentemente da
contagem de CD4, visando a redugéao da transmissao do HIV e considerando a
motivagdo da pessoa (BRASIL, 2013). Esta medida €& denominada de
Tratamento como Prevencgéo (TASP) e tem como consequéncias a melhora da
qualidade de vida das pessoas diagnosticadas e a redugéo da probabilidade de
transmissao do virus (BRASIL, 2014b).

Estratégias de prevengcdo combinada surgem como ferramentas
complementares no enfrentamento da epidemia de HIV, ampliando a gama de

opcdes que os individuos terdo para se prevenir contra o virus e oferecendo
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mais alternativas em relagao a unica opgao disponivel até pouco tempo atras: o
preservativo, a distribuicdo gratuita de preservativos masculinos desempenha
um papel primordial no declinio de novas infecgbes pelo HIV, isso enfatiza a
necessidade de constantes investimentos em programas de prevencao, onde
as pessoas que estdo mais vulneraveis a infecgao pelo HIV precisam de mais
acesso a prevengao e aos servigos de tratamento (UNAIDS, 2016, 2018).

Na prevengdo combinada, os métodos sao oferecidos conforme
caracteristicas e o momento de vida de cada pessoa.Trata-se de uma
estratégia que faz uso simultdneo de diferentes abordagens de prevengao
(biomédica, comportamental e estrutural) aplicadas em multiplos niveis
(individual, nas parcerias/relacionamentos, comunitario, social) para responder
a necessidades especificas de determinados segmentos populacionais e de
determinadas formas de transmissdo do HIV.

Entre os métodos que podem ser combinados estdo: a testagem regular
para o HIV, que pode ser realizada gratuitamente no Sistema Unico de Saude
(SUS); a prevencéao da transmissao vertical (quando o virus é transmitido para
o bebé durante a gravidez); o tratamento das infecgbes sexualmente
transmissiveis e das hepatites virais; a imunizacdo para as hepatites A e B;
programas de reducédo de danos para usuarios de alcool e outras substancias;
profilaxia pré-exposicao (PrEP); profilaxia pos-exposicao (PEP) e o tratamento
de pessoas que ja vivem com HIV. E bom lembrar que uma pessoa com boa
adesdo ao tratamento atinge niveis de carga viral tdo baixo que é praticamente
nula a chance de transmitir o virus para outras pessoas (BRASIL, 2019b).

Entre as novas estratégias para a prevencao da transmissdo do HIV
destacam-se o uso do TASP, a PEP e a PrEP (UNAIDS, 2018). Segundo a
Unaids (2018) o uso de medicamentos antirretrovirais faz com que as pessoas
vivendo com HIV alcancem a chamada carga viral indetectavel. As evidéncias
cientificas também mostram que pessoas vivendo com HIV que possuem carga
viral indetectavel, além de ganharem uma melhora significativa na qualidade de
vida, tém uma chance menor de transmitir o virus a outra pessoa.

A PEP ¢ a utilizacdo da medicagao antirretroviral apds qualquer situagao
em que exista o risco de contato com o virus HIV, a medicagao age impedindo
que o virus se estabelega no organismo e por isso a importancia de se iniciar

esta profilaxia o mais rapido possivel apdés o contato, em até 72 horas. O
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tratamento € considerado mais eficaz se iniciado nas duas primeiras horas
apos a exposicao, devendo ser seguido por 28 dias a pessoa deve ser
acompanhada pela equipe de saude (BRASIL, 2019b; UNAIDS, 2018).

A PrEP é a utilizagdo do medicamento antirretroviral por aqueles
individuos que néo estao infectados pelo HIV, mas se encontram em situacao
de elevado risco de infec¢do, com o medicamento ja circulante no sangue no
momento do contato com o virus, o HIV n&do consegue se estabelecer no
organismo. No Brasil, a PrEP comecou a ser disponibilizada pelo SUS em
dezembro de 2017 e esta disponivel em 36 servicos de saude em 22 cidades
brasileiras (UNAIDS, 2018).

Nesse cenario, além dos beneficios supracitados da TARV, o uso
regular de ARV (antirretroviral) pelas pessoas vivendo com HIV e,
consequentemente, a supressao da replicagcdo da carga viral, constitui uma
medida preventiva da transmissédo sexual do HIV em casais sorodiscordantes.
Além disso, a associagdo com outros meétodos como a pratica do coito
interrompido em relagdes vaginais e anais, 0 uso de preservativos e a
hierarquizacdo de riscos aumenta a eficacia da prevengao, reduzindo entéo, o
risco de incidéncia do HIV em casais sorodiscordantes (HALL et al., 2015).

Em 2014 foram reconhecidas pela Unaids as metas acordadas em
reuniao da Organizacao Pan-Americana da Saude para o monitoramento de
etapas da cascata de cuidado continuo, um dos instrumentos mais utilizados
no mundo para o monitoramento da epidemia, denominadas como metas 90-
90-90, nas quais os paises devem atingir até 2020: 90% das pessoas vivendo
com HIV diagnosticadas; 90% das pessoas vivendo com HIV diagnosticadas
em TARV e 90% das pessoas vivendo com HIV em TARV com supresséo viral.
Em 2017, em relacdo as metas 90-90-90, trés em cada quatro pessoas vivendo
com HIV (75%) conheciam seu estado sorolégico para o HIV; entre as pessoas
que conheciam quatro a cada cinco (79%) tinham acesso ao tratamento
antirretroviral e entre as pessoas com acesso ao tratamento, quatro a cada
cinco (81%) tinham a carga viral suprimida (UNAIDS, 2018).

Atualmente a estratégia do Unaids de 2016-2021 € uma das primeiras
no sistema das Nagdes Unidas a serem alinhados as Metas de

Desenvolvimento Sustentavel, que estabeleceram o marco para a politica de
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desenvolvimento global nos préximos 15 anos, incluindo o fim da epidemia da
Aids até 2030 (UNAIDS, 2020).

No entanto, é necessario ficar atentos a preparacédo do paciente para o
tratamento e adesdo para uma melhor qualidade de vida, a adesdo a um
medicamento envolve sua tomada na dose e frequéncia prescritas. Por outro
lado, além do uso correto de medicamentos a adesdo ao tratamento,
compreendida de modo integral, envolve também a realizacédo de exames e
consultas conforme solicitados. E importante, assim, que se considerem o0s
seguintes fatores na abordagem de adesdo: comparecimento as consultas
agendadas com a equipe multidisciplinar; realizagdo de exames de seguimento
em tempo oportuno; retirada dos medicamentos na data prevista; tomar doses
do medicamento em quantidade e horarios corretos; n&o encerrar o
medicamento antes do tempo indicado; ndo ajustar a dose por conta propria
(BRASIL, 2013).

A adesao é um processo dindmico e multifatorial que abrange aspectos
fisicos, psicoldgicos, sociais, culturais e comportamentais, € que requer
decisdes compartilhadas e corresponsabilizadas entre a pessoa que vive com
HIV, a equipe de saude e a rede social, podemos destacar alguns fatores que
facilitam a adesao e fatores que dificultam a adesao dessa populagao como os
facilitam: conhecimento e compreensao sobre a doenga e tratamento, vinculo
com os profissionais de saude, Acesso facilitado aos ARV, apoio social,
acolhimento e escuta ativa do paciente pela equipe multiprofissional e fatores
que dificultam essa adesdao estdo vinculados a complexidade do regime
terapéutico, baixa escolaridade, efeitos colaterais dos medicamentos, relagao
insatisfatério com a equipe de saude, medo da discriminacéo, falta de material
educativo e exclusao social sdo alguns desses fatores (BRASIL, 2013).

A abordagem inicial de um adulto infectado pelo HIV é de extrema
importancia para o seu tratamento e qualidade de vida, um dos objetivos dessa
abordagem inicial é estabelecer uma sélida relagdo médico-paciente. O uso de
uma linguagem acessivel é fundamental para a compreensao dos aspectos
essenciais da infeccdo, da avaliacdo clinico-laboratorial, da adesdao e do
tratamento (BRASIL, 2013).

Atualmente no que se refere ao processo epidemioldgico brasileiro,

concentra-se em populagcdes-chave que correspondem a maioria de casos
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novos de infecgao pelo HIV, no que se refere as faixas etarias no periodo de
2007 a junho de 2020, observou-se que a maioria dos casos esta nos grupos
de 20 a 34 anos, com percentual de 52,7% dos casos (BRASIL, 2020a).

No Brasil, dados do boletim epidemiolégico em relagdo a distribuigao
proporcional dos casos de Aids, identificados de 2007 até junho de 2020,
mostra uma maior concentragdo nas regides Sudeste com sendo 152.029
(44,4%), 68.385 (20,0%) na regiao Sul, 65.106 (19,0%) na regido Nordeste,
30.943 (9,0%) na regiao Norte e 25.966 (7,6%) na regido Centro-Oeste
(BRASIL, 2020a).

Com relagdo ao sexo, os casos de Aids notificados no Sistema de
Informagdao de Agravos de Notificagcdo (SINAN) de 2007 a junho de 2020
somam um total de 237.551 (69,4%) casos em homens e 104.824 (30,6%)
casos em mulheres. A razdo de sexos no ano de 2019 foi de 26 homens para
casa 10 mulheres (BRASIL, 2020a).

A partir do eixo Rio-Sao Paulo, os casos de Aids disseminaram-se para
as demais regides, inicialmente as metropoles regionais a partir do final da
década de oitenta. As transformacdes no perfil da Aids no Brasil, embora com
dindmicas regionais e populacionais distintas, devem-se, sobretudo, a difusdo
geografica da doencga a partir dos grandes centros urbanos em dire¢ao aos
municipios de meédio e pequeno porte do interior do Pais, ao aumento da
transmissao heterossexual e ao persistente crescimento dos casos entre
usuarios de drogas injetaveis (BRITO; CASTILHO; SZWARCWALD, 2001).

A interiorizacdo da Aids é resultante do aumento do numero de
individuos infectados e da expansao da area de abrangéncia da epidemia para
municipios de médio e pequeno porte, que comecavam a detectar novos casos
de infecgdo pelo HIV entre sua populacdo (GRANGEIRO; ESCUDER,;
CASTILHO, 2010).

No Estado do Rio de Janeiro, embora a concentragdo de casos de Aids
ocorra nas grandes cidades, existem registros de casos nos municipios de
pequeno, médio e grande porte do Estado segundo os indicares e dados
basicos do HIV/Aids nos municipios brasileiros pelo Ministério da Saude. No
municipio de Macaé foram registrados, segundo o SINAN, de 1980 a 2020
1.562 casos de Aids, sendo 14 no ano de 2020. A distribuicdo, no que diz

respeito ao sexo, revela 965 homens e 596 mulheres; com a faixa etaria de
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maior deteccéo entre 15 e 24 anos, sendo 200 sujeitos (BRASIL, 2020a). No
municipio de Rio das Ostras, entre 1980 a 2020, um total de 695 casos foram
notificados pelo SINAN, sendo 426 homens e 269 mulheres; com a faixa etaria
de maior deteccgdo entre 15 e 24 anos com 97 casos (BRASIL, 2020a).

Para o municipio do Rio de Janeiro, 70.594 pessoas vivendo com HIV
foram notificadas entre 1980 a 2020, sendo 47.924 homens e 22.660 mulheres
dentre esses, somente no ano de 2020 foram registrados 545 casos com 394
homens e 150 mulheres. Em relagao a faixa etaria, 1.060 sdo menores de 5
anos e 6.720 estao entre 15 e 24 anos (BRASIL, 2020a).

Outro ponto importante a ser notado no que diz respeito a epidemia do
HIV e da Aids é relacionado as mudangas no que refere as terminologias e
conceituagcao de grupos e praticas de pessoas vivendo com HIV como, por
exemplo: de grupos de risco para populagbes vulneraveis, depois para
populagdes de maior risco e agora para populagbes-chave. De acordo com
Paiva e colaboradores (2015), essas mudangas muitas vezes parecem retratar
o progresso, descartando termos estigmatizantes em favor de outros mais
politicamente corretos, porém, pouco se faz para mudar as circunstancias
materiais de pessoas que rotineiramente enfrentam estigma e discriminagéo e
falta de acesso aos cuidados basicos de saude.

O termo “populagdes vulneraveis”, proposto na década de 1990, foi
considerado progressivo por muitos autores, na medida em que destacava a
natureza social e o fato de que seu elevado risco era explicado de forma
importante por fatores sociais. O termo populagbes de maior risco pareceu
retroceder para grupos de risco, sendo entdo substituido mais recentemente
por populagdes-chave. Essa série de mudancgas pode ser considerada um meio
para mascarar as condi¢gdes sociais nas quais esses grupos sao constituidos,
devido a consideravel diversidade dentro de cada uma dessas populagdes-
chave. Além de, aparentemente mascarar essa diversidade, também nao
permite uma consideragédo explicita das desigualdades sociais (classe social,
pobreza, etnia e género) que atravessam todas essas populagdes, tornando
alguns de seus membros mais vulneraveis e em risco do que outros (PAIVA et
al., 2015).

Sontag (2007, p. 98), ao se referir as metaforas da transmissao sexual

da Aids, revela que:
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A transmissao sexual da doenga, encarada pela maioria das pessoas
como uma calamidade da qual a prépria vitima é culpada, é mais
censurada do que as outras — particularmente porque a Aids é vista
como doenga causada ndo apenas pelos excessos sexuais, mas
também pela perversao sexual.

Diante disso, no plano de sua cronicidade e minoragao do papel gerador
da morte fisica, se da ndo apenas em grandes centros urbanos ou capitais
como também, pode ser observado em municipios com menor porte e
localizados em regides mais distantes das metropoles propriamente ditas. Este
fato, por sua vez, pode estar relacionado com a iniciativa de distribuicdo da
rede assistencial em HIV/Aids pelo territério nacional, considerando a tendéncia
de interiorizagdo da epidemia (MELCHIOR et al., 2006).

A interiorizagdo da epidemia do HIV/Aids no Brasil desde os anos 90,
provocou rapida expansao dos servigos de assisténcia, ha servigos agregados
a Unidades Basicas de Saude, ambulatérios estaduais em grandes hospitais,
servicos  especializados,  municipais, estaduais ou universitarios,
exclusivamente dedicados a assisténcia a Aids, entre outros (MELCHIOR et al.,
2006).

Schuelter-Trevisol et al. (2013) pesquisou o perfil epidemiolégico dos
pacientes com HIV no Sul do Estado de Santa Catarina em 2010. Foram
revisados 476 prontuarios onde a predomina o sexo masculino, raca branca,
baixo nivel de escolaridade e como principal forma de transmissédo do HIV, a
via sexual dos casos de infeccdo pelo HIV atendidos no servigo publico de
saude de Tubardo-SC. Porém a situacao clinica da maioria dos pacientes era a
fase de doenca sintomatica, sendo que parcela expressiva apresentava baixa
contagem de CD4 e carga viral detectavel.

Brito, Castilho e Szwarcwald (2001) destacam que as mudancas no perfil
da Aids no Brasil devem-se a difusdo geografica da doenga a partir dos
grandes centros urbanos em diregdo aos municipios de médio e pequeno
porte, ao aumento da transmissdo por via heterossexual e ao persistente
crescimento dos casos entre usuarios de drogas injetaveis. O aumento da
transmissao por contato heterossexual implica no crescimento substancial de
casos em mulheres, o qual tem sido apontado como uma das mais importantes

caracteristicas do atual quadro da epidemia no Brasil.
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Para Souza et al. (2013) em estudo epidemiologico no interior de Minas
Gerais observaram que o perfil epidemioldgico dos pacientes com HIV/Aids
atendidos no Servico de Atendimento Especializado de Divinépolis — MG, no
periodo de 1997 a 2011, acompanhou a evolugdo da epidemia no pais. Foi
percebido que os pacientes com HIV/Aids da cidade de Divindpolis possuem a
feminizagédo, a heterossexualizagdo e a baixa escolaridade como fatores de
risco para o HIV/Aids. E importante destacar nesse estudo que a maioria dos
pacientes € analfabeta ou possui ensino fundamental incompleto ou completo,
e apenas uma pequena porcentagem desses pacientes possuem ensino
superior completo ou incompleto. Contudo, ha autores que afirmam que a
epidemia de Aids no Brasil se iniciou nos estratos sociais de maior
escolaridade, com progressiva disseminagao para os estratos sociais de menor
escolaridade. Esses achados reforcam a tendéncia de pauperizacao do
HIV/Aids, com o aumento dos casos em individuos com baixa escolaridade
(SOUZA et al., 2013).

Schossler et al. (2016) por sua vez, estudou a interiorizacdo da Aids em
municipios de médio porte do Rio Grande do Sul (2008-2012), corroborado
com estudos ja citados, o autor destaca que o perfil encontrado predominando
a transmissao por relagdo sexual, com a doenga acometendo principalmente
individuos adulto-jovens, da raca branca e com baixa escolaridade. O autor
destaca a importancia da necessidade de politicas publicas voltada para essa
populacgio.

Diante dos aspectos apresentados destaca-se a importancia de politicas
de saude e de agdes de protecdo e promogao da saude das pessoas vivendo
com HIV, voltadas a conscientizagdo e esclarecimento da populacdo geral
acerca da sindrome, adequando essas politicas as novas realidades de viver

com a doenga, facilitando a melhoria da qualidade de vida.

1.2.2 Qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV

Ressalta-se que a qualidade de vida tem dois momentos na histéria do

HIV, um antes do tratamento e outro apds o advento da terapia, valorizando a
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interface psicossocial frente as mudancas no curso da infeccdo, com a
transformacgao da Aids de doenga aguda e fatal em crénica (SEIDL; ZANNON;
TROCCOLLI, 2005). Isso se deve ao fato de que n&o é impedidor o aumento no
tempo de vida, apds a infecgao pelo HIV, em decorréncia do desenvolvimento
da Terapia Antirretroviral de Alta Atividade, muitas questdes de natureza
clinicas e, especialmente, psicossociais ainda sao obstaculos para a melhoria
da qualidade de vida (GOMES; SILVA; OLIVEIRA, 2011). O tratamento inibe a
replicacao do HIV, proporcionando redugao do RNA viral e, assim, observa-se
a elevacao dos linfocitos CD4+, células-alvo do HIV.

A recuperagao da imunidade nestes individuos garante maior sobrevida,
ja que diminuem os riscos de adoecimento por infecgdes oportunistas. Apesar
de os medicamentos serem eficientes, os pacientes podem apresentar ampla
manifestacdo de efeitos colaterais (FERREIRA et al., 2012; SEPKOWITZ,
2001).

Os beneficios trazidos pela terapia antirretroviral aos individuos vivendo
com HIV sao indiscutiveis, no entanto a terapéutica deve ser iniciada com
muito critério, tendo como objetivo promover e facilitar a adesdo (BRASIL,
2008a). Alguns estudos mostram uma forte relacéo entre o nivel de adeséo ao
tratamento e a progressao da doenga, uma vez que a baixa adesao diminui a
eficacia do tratamento, piora a clinica do paciente e dissemina cepas
resistentes. Além disso, essas cepas reduzem as opcdes terapéuticas futuras,
tanto para os pacientes nao aderentes quanto para individuos que venham a se
infectar com essas cepas resistentes. Este fato mostra a responsabilidade
imposta aos profissionais, pacientes e cuidadores na busca da melhor
estratégia de enfrentamento das dificuldades encontradas para a adesao
(CARACIOLO et al., 2008).

Neste sentido, conforme salientam Meirelles et al. (2010), como ainda
nao existe cura, o tratamento do HIV/Aids é prolongado e associa-se
frequentemente, a efeitos adversos variados cuja repercussdo sobre a
qualidade de vida das pessoas que vivendo com HIV permanece como questao
incerta.

As dificuldades impostas pela condicdo sorolégica podem afetar
inumeras areas da vida das pessoas, incluindo a sua qualidade de vida, por

isso, pesquisar a qualidade de vida nos individuos com uma doenga que ainda
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nao tem cura, € uma estratégia para aproximar-se de uma realidade que
inumeras vezes nao € demonstrada, mas somente vivenciada. Nesse tocante,
a avaliagdo da qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV podem ser
benéficas ao monitorar o cuidado de saude prestado, adesao e a repercussao
da TARV e o modo como as pessoas vivendo com HIV realizam o autocuidado
(MEIRELLES et al., 2010).

Visto assim, a adesao a terapia antirretroviral pelas pessoas vivendo
com HIV transcende a ingestdo de medicamentos. Esta relacionada,
principalmente, aos aspectos referentes a qualidade de vida e a um conjunto
de agdes, tais como a disponibilizagdo de acesso aos servigos, a regularidade
nas consultas, aquisicdo dos medicamentos, oferta e realizacdo de exames,
adequacao de habitos cotidianos, vinculo com os profissionais, garantia de
referéncia, uso de medidas de prevencao, cuidados com a alimentagdo e
higiene, além do acesso a informagao (CARACIOLO et al., 2008).

Diante disso, tem havido no contexto da Aids uma preocupagao
crescente com a qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV, devido ao
aumento do tempo de vida proporcionado pela utilizacdo da terapia
antirretroviral, a busca pelos sistemas de saude, estratégias para facilitar o
ajustamento e aumentar o bem-estar além de métodos de prevengao e controle
(CRUZ; BRITO, 2005).

Nesse sentido, € de extrema importancia incorporar autores que
desenvolveram estudos e questdes importantes sobre a qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV para fomentar esse estudo.

Castoldi (2011) através de uma revisdo de literatura abordou a
efetividade do Tratamento Diretamente Observado em pessoas vivendo com
HIV de dificil adesado. A autora revelou os poucos estudos existentes com esta
tematica e os resultados satisfatorios no uso do DOTS em ambientes
hospitalares ou no domicilio, com a diminuigdo de carga viral, aumento dos
niveis de CD4+ e impacto na qualidade de vida. A autora afirma a importancia
da utilizacdo desta pratica para a adesdo a TARV e diminuigdo do surgimento
de cepas virais multirresistentes através da identificacdo de populagdo com
possivel beneficio para esse esquema terapéutico, assim como o uso de
agentes comunitarios de saude como pega-chave na Atencdo Primaria em
Saude (APS).
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Apesar da eficacia comprovada da TARV na qualidade de vida,
diminuicdo dos sintomas e retardamento da Aids, ainda se encontram
individuos soropositivos resistentes aos medicamentos, por uma complexidade
de fatores. Estabelecer estratégias que auxiliam na adesdo ao antirretroviral,
porém respeitando o individuo como ser livre e autbnomo, € um dos desafios
encontrados pelos profissionais de saude, pois a epidemia nao pode ser
controlada/erradicada apenas pelo uso da TARV, sendo necessario
compreender a complexidade inerente ao ser humano, para assim ajuda-lo a
enfrentar as dificuldades impostas pelo HIV.

Para Passos e Souza (2015), a qualidade de vida das pessoas vivendo
com HIV sao influenciadas por aspectos que vao além dos dominios fisico e
ambiental, relacionando-se principalmente, as questdes econdmicas e sociais,
mostrando uma forte associagdo dos aspectos sociodemograficos e estilo de
vida com os diferentes dominios da qualidade de vida de pessoas vivendo com
HIV. Nesse sentido, o suporte social e emocional é importante para estas
pessoas, pois reduzem os impactos psicoldégicos com diminuicdo do estresse
bem como aumentam a aderéncia aos programas de seguimento terapéutico.

Segundo a Unaids (2018) vinte anos de evidéncias demonstram que o
tratamento do HIV é altamente eficaz na redugao da transmissao do virus e as
pessoas vivendo com HIV em terapia antirretroviral, que tém carga viral
indetectavel, ttm chance insignificante de transmitir o HIV sexualmente.

Neste sentido, ha trés grandes estudos sobre a transmissdo sexual do
HIV entre casais sorodiscordantes, onde apenas um parceiro vive com HIV,
realizados entre 2007 e 2016. Nesses estudos ndo houve um unico caso de
transmissao sexual do HIV de uma pessoa vivendo com carga viral suprimida
ao parceiro soronegativo. Assim, além de permitir que pessoas vivendo com
HIV permanegam saudaveis e tenham uma longevidade semelhante a das
pessoas que nao vivem com HIV, os medicamentos antirretrovirais oferecem
uma oportunidade para as pessoas com carga viral indetectavel terem relagdes
sexuais sem preservativo e sem risco significativo de transmitir o HIV a seu
parceiro. Globalmente, 47% (35-58%) das pessoas vivendo com HIV tem carga
viral indetectavel (UNAIDS, 2018).

Neste mesmo artigo, a Unaids destaca que o objetivo principal da terapia

antirretroviral € manter as pessoas vivendo com HIV saudaveis. Para a maioria
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das pessoas vivendo com HIV, os medicamentos antirretrovirais podem reduzir
a quantidade de HIV no sangue a niveis indetectaveis pelos testes laboratoriais
padrées. Com a escolha certa de medicamentos antirretrovirais, os niveis virais
cairao ao longo de varios meses para niveis indetectaveis e permitirdo que o
sistema imunoldgico comece a se recuperar (UNAIDS, 2018).

Os autores Medeiros, Saldanha e Silva (2013) observaram que as
pessoas vivendo com HIV necessitam de um cuidado mais integral a partir da
constatacdo da presenga das dimensdes psicologica, imunologica e meio
ambiente para uma percepc¢ao de qualidade de vida satisfatoria, o que revela a
importancia das redes de apoio psicossocial no cuidado das pessoas vivendo
com HIV. Além disso, uma avaliagdo satisfatéria de saude pode estar
relacionada com a avaliagédo imunoldgica no progndstico clinico e vivéncia
subjetiva da infeccdo. Desse modo, a percepgao de qualidade de vida tem sido
caracterizada como positiva independentemente das condicoes econémicas e
sociais.

Os autores destacaram que o dominio que obteve a melhor avaliagao foi
o psicolégico, mostrando o enfrentamento positivo das pessoas vivendo com
HIV diante das adversidades impostas, possivelmente originadas da avaliagéo
positiva satisfatéria referente ao atendimento no servigo de saude. Ja o
dominio que obteve a menor média foi o ambiental, referente as condicbes
estruturais de vida apresentadas, que ndo necessariamente estdo relacionadas
a situacao de adoecimento, podendo ser anteriores a tal condi¢ao.

Porém no estudo de Cabral et al. (2018), em relagcdo aos fatores
associados da qualidade de vida em pessoas vivendo com HIV, desenvolvido
na cidade de Recife com a utilizagcdo do instrumento WHOQOL-HIV-Bref,
destaca que o sexo e a renda familiar foram mais influentes na alteragao da
qualidade de vida, e o0 dominio com maior quantitativo de fatores influenciaveis
na mensuragao desta variavel foi a espiritualidade.

Para o autor:

A qualidade de vida é um parametro para a avaliagdo dos niveis de
saude de uma populagio, por isso tem uma nogado polissémica. A
infeccdo por HIV, por ser uma condicdo crbnica, requer um
tratamento continuo, permeado por varios estigmas desde sua
origem, e afeta a qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV em
varios aspectos (CABRAL et al., 2018, p.10).
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O mesmo autor destaca que a qualidade de vida de pessoas vivendo
com HIV mostra-se prejudicada, onde foi evidenciado que a forma como
diversos fatores influenciam a qualidade de vida € heterogénea. O autor
compreende a qualidade de vida como forma de percepcdo da existéncia
humana nas esferas objetivas e subjetivas onde as tornam essencial, visto que
viver com o virus afeta os individuos em todas as areas da vida (CABRAL et
al., 2018).

Destacam também que a variedade socioecondmica e demografica séo
os piores dominios para a qualidade de vida dessa populacdo, apesar dos
avangos para o combate ao HIV, existem desafios a ser cumprida na area
social e da assisténcia, para o autor, a compreensao de qualidade de vida para
as pessoas vivendo com HIV é fundamental, tendo em vista que o diagndstico
positivo de HIV ainda repercute no individuo e estende-se para todas as areas
da sua vida, transcendendo o estado fisico e atingindo o contexto das relagbes
sociais e sexuais, saude psicologica e espiritual (CABRAL et al., 2018).

Em outro estudo no estado do Piaui com a utilizagcdo do instrumento
WHOQOL-HIV Bref, também sobre a qualidade de vida e fatores associados
em pessoas vivendo com HIV, os autores destacaram que os piores dominios
da qualidade de vida foram os de independéncia e meio ambiente e os
preditores associados negativamente foram relacdo homoafetiva, ter sofrido
estigma ou preconceito, presenga de sentimentos psicossociais e historia de
infeccdo sexualmente transmissivel ou de infeccdo oportunista (OLIVEIRA,
2015).

As dificuldades impostas pela doenga podem afetar inUmeros fatores da
vida das pessoas, incluindo a sua qualidade de vida. Sendo assim, pesquisar a
qualidade de vida em individuos com uma doeng¢a que ainda nao tem cura
trata-se de uma estratégia para aproximar-se de uma realidade que inumeras
vezes nao sao demonstradas, mas somente vivenciada por essa populagao
(MEIRELLES et al., 2010).

Nesse contexto, a identificacdo dos fatores da qualidade de vida que
podem ser modificados € fundamental para a tomada de decisdo em saude,
para a efetivacdo de estratégias de cuidado de saude e para a otimizagao do
uso dos recursos provenientes dos servicos de saude, com o objetivo de

melhorar o bem-estar das pessoas vivendo com HIV (OKUNO et al., 2014).
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Para Jesus et al. (2017) em seu estudo sobre as dificuldades do viver
com HIV, destaca-se a propria qualidade de vida, a importancia dos servigos de
saude para a qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV e outro
relacionado aos diversos enfrentamentos que estes individuos experienciam
cotidianamente, onde as principiais dificuldades para a qualidade de vida séo
“o preconceito vivido no contexto familiar e social; gerenciar parcerias afetivas
e sexual; o manejo do tratamento e o alcance da qualidade de vida” (JESUS et
al., 2017, p. 307). O autor destaca que o impacto de viver com uma doencga
considerada crbénica e sem cura carrega estigma e preconceito e o maior
obstaculo para essa populagcdo sua qualidade de vida, impactando em seu
micro e microambientes e interferindo diretamente na sua capacidade de
enfrentamento da vida (JESUS et al., 2017).

Outro ponto importante que precisa ser destacado nesse estudo é sobre
a conivéncia com o estigma no ambiente familiar, onde esse estigma pode
“prejudicar o suporte social de pessoas vivendo com HIV, diminuindo seu
enfrentamento emocional e forgcando-os a buscar estratégias de coping em
ambientes extrafamiliares” (JESUS et al., 2017, p. 304).

Para o autor, a vivéncia do HIV manifesta-se como uma espiral de
barreiras entre as pessoas vivendo com infecgao pelo HIV e sua qualidade de
vida. Essas barreiras possuem personificacbes e elementos concretos, que se
sustentam no preconceito e no estigma como ramo comum. Essas barreiras
ancoram-se numa rede de contatos intimos e essenciais, dentre os quais os
familiares parecem impactar mais negativamente e abrange outras formas de
suporte social, intimo e afetivo-sexual.

Hipolito et al. (2017) observou em seus estudos que a percepgao da
qualidade de vida foi intermediaria em todos os dominios da qualidade de vida
para essas pessoas, identificando também a relacdo entre maior satisfagcédo
com a saude e melhor qualidade de vida, bem como diferencas
estatisticamente significantes entre as dimensdes da qualidade de vida
segundo género, situacdo empregaticia, renda familiar, renda pessoal,
orientagao religiosa e tempo de diagnostico.

Em relagcio a percepcgao da qualidade de vida, o autor descreve:

Os resultados referentes a percepgao geral da qualidade de vida e
satisfacdo com a saude das pessoas vivendo com hiv séo
semelhantes aos encontrados em outro estudo, realizado num
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municipio da regido norte do estado do Rio de Janeiro. Sendo assim,
observou-se que quanto maior o grau de satisfagdo com a saude,
melhor a sua qualidade de vida. Esse fato remete a questdo de que
mesmo sendo soropositivos para o virus HIV, ndo implicaria que
pudessem considerar a partir de suas formas de conhecimentos
elaborados, valores pessoais e crengas, uma boa avaliagdo da
qualidade de vida e um alto grau de satisfagdo com a saude, o que
pode contribuir para a constru¢do de uma realidade comum a esse
conjunto social (HIPOLITO et al., 2017, p. 73).

Nessa pesquisa, o autor destaca que o tempo de diagnéstico da
infeccdo pelo HIV possibilita reconfiguragdes na percepgdo da qualidade de
vida, bem como a espiritualidade e as relagbes sociais podem auxiliar no
enfrentamento da vivéncia com esta doenca. Entre os dominios da qualidade
de vida analisados, os dominios da espiritualidade e das relagdes sociais,
foram os mais bem avaliados na percepg¢ao da qualidade de vida, constituindo-
se em subsidios essenciais na elaboracédo das estruturas de enfrentamento da
condigdo. Para o mesmo autor, a manuteng¢ao de uma boa saude mental aliada
a uma rede de apoio psicossocial e espiritual, além do tratamento adequado
desde o momento da descoberta do diagnédstico, contribui marcadamente para
a melhor percepg¢ao da qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV
(HIPOLITO et al., 2017).

Nesse sentido, cada individuo tem uma maneira de operacionalizar a
sua avaliagdo da qualidade de vida, sendo que a avaliagcdo de uma mesma
pessoa pode mudar com o tempo conforme as variagbes de prioridades no
decorrer da vida e as circunstancias que podem modificar a vida destas
pessoas (PEREIRA et al., 2006).

Corroborando com isso, no estudo de Calvetti, Muller e Nunes (2008)
com o uso do WHOQOL-HIV Bref, os resultados apontaram para correlagéo
significativa entre os dominios da qualidade de vida e bem estar espiritual. O
dominio da qualidade de vida, espiritualidade, religiosidade e crengas pessoais,
e a subescala bem estar religioso apresentaram os escores mais altos. Na
literatura cientifica se destaca o constructo de bem estar espiritual, que se
refere a percepgédo subjetiva da pessoa em relagcdo a sua crenga. Este
constructo constitui-se de dois diferentes componentes, um religioso e um
existencial, o de sentido de propdsito e satisfagdo com a vida. Em pessoas com

doengas como cancer, doenca renal em fase terminal e HIV/Aids, a
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espiritualidade e a religiosidade servem como forma de enfrentamento e
adeséo ao tratamento.

Nesse mesmo contexto, um estudo realizado pela Universidade Federal
do Ceara entre pessoas que vivem com o agravo, aplicou a escala de
religiosidade de Duke composta por cinco itens, que captam as trés dimensdes
da religiosidade. A primeira dimenséao, religiosidade organizacional avalia a
participacdo em igrejas, templos e assiduidade; a segunda, nao organizacional
diz respeito as atividades religiosas realizadas a partir da privacidade do lar e
independem da interagdo com outras pessoas e a Uultima, a religiosidade
intrinseca avalia o quanto a religido pode motivar ou influenciar as decisées na
vida das pessoas. No tocante a religiosidade organizacional, foi observada que
apenas 8,1% nao frequentavam templos religiosos, 28,4% informaram realizar
atividades religiosas individuais e a maioria dos entrevistados sofria influéncia
religiosa no comportamento e nas decisdes pessoais. O estudo apresentou
como conclusao que a qualidade de vida dessas pessoas sofria influéncia da
religiosidade pela esperanga em enfrentar a doenga (LEMOS, 2013).

Outro fator importante no processo da qualidade de vida dessa
populagao é relacionada r as praticas integrativas e complementares em saude
buscou conhecer o perfil de pacientes atendidos pela Unidade de Medicinas
Tradicionais em Sao Paulo, de preferéncia as pessoas vivendo com HIV. Esse
estudo, de natureza transversal, empregou o questionario HAT-QoL e
relacionou as principais queixas da populacado soropositiva, onde foi possivel
identificar queixam que seriam associadas a dor e queixas mentais, assim
como suas expectativas, com vistas ao alivio dos sintomas, melhora da
qualidade de vida, bem-estar e aumento da imunidade. As dimensbes da
qualidade de vida que tiveram a menor pontuagao foram a funcdo sexual e o
medo na revelagao do HIV positivo (BROTMAN; MENSAH; LESKO, 2010).

No estudo de Costa et al. (2019) os autores buscaram descrever a
percepcao da qualidade de vida de individuos com HIV/Aids, com 21 individuos
cadastrados em um municipio no Parana, onde foi possivel perceber
desconfortos no inicio do tratamento, alteragdes na rotina, nos aspectos
sociais, financeiros, e insatisfagdo com a pratica de atividade fisica e sexual.
Para as autoras, as percepgdes da qualidade de vida s&o influenciadas pelas

alteracbes biopsicossociais no modo de viver, por isso € importante o
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planejamento dos profissionais de saude nas praticas educativas voltadas a
esse grupo.

Cecilio (2019) buscou analisar as relagbes estabelecidas entre a
qualidade de vida e a perspectiva temporal de pessoas vivendo com HIV,

observando que:

O construto da perspectiva temporal interfere na avaliagdo da
qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV. Tal achado
corrobora para o conhecimento de aspectos que podem propiciar a
melhoria do cuidado de saude e de enfermagem para esse grupo.
Como pesquisadores, cabe refletir sobre os progressos alcancados
até os dias atuais e explorar o desenvolvimento da epidemia, nas
suas dimensdes moral e social, bem como sua construgdo simbdlica
(CECILIO, 2019, p. 224).

Diante disso, a autora destaca que as relagbes simbdlicas e julgamentos
ainda estdo enraizados no convivio das pessoas que vivem com HIV,
principalmente a populagdo chave como homossexuais, profissionais do sexo e
usuarios de drogas. Porém o uso dos ARV veio para fornecer beneficios para
essa populagdo, ndao s6 como uma medicagdo para prolongamento da vida
dessas pessoas, mas sim para uma melhor qualidade de vida e diminuicdo de
transmissdo do HIV, visto que pessoas tratadas tém a carga viral
potencialmente diminuida e, como consequéncia sao muito menos capazes de
transmitir o HIV do que as pessoas nao tratadas. Além disso, o tratamento
permite manter o sistema imunoldégico saudavel, evitando a ocorréncia de
infeccbes oportunistas e reduzindo o numero de internagdes, impactando
positivamente na qualidade de vida dessas pessoas (CECILIO, 2019).

A autora destaca em seu estudo os dominios da qualidade de vida
analisados pelo instrumento WHOQOL-HIV bref, onde o dominio que teve a
melhor avaliagdo foi o psicologico e reflete a percepgdo positiva referente a
autoestima, concentragao, imagem corporal, aparéncia, memdéria e sentimentos
positivos. Enquanto o dominio meio ambiente, que avalia as condi¢cdes de vida
e trabalho, segurancga, transporte, moradia, oportunidades de lazer e
informagéo, recursos financeiros e acesso aos servigos e cuidados de saude foi
o mais mal avaliado pelos participantes (CECILIO, 2019).

Em relagdo aos dominios da qualidade de vida e a influéncia da

perspectiva temporal:

Tais resultados indicaram que, para a amostra estudada, as
subescalas do passado-positivo, passado-negativo e do futuro sao as
que exercem influéncia sobre a qualidade de vida. Esses achados
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indicam a predominancia da perspectiva de futuro, que reflete os
avangos relacionados ao tratamento, a cronificagdo do viver com HIV
e Aids e também as possibilidades de prevengcdo, bem como as
expectativas para a cura e o fim da epidemia (CECILIO, 2019, p.
228).

Esses achados refletem uma perspectiva positiva da qualidade de vida
no grupo de pessoas vivendo com HIV, encontrada em diversos estudos,
mesmo considerando a permanéncia de estigmas e preconceito que cercam a

Aids nos dias atuais.
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2 REFERENCIAL TEORICO

Cada sonho que vocé deixa pra tras, € um pedaco do seu futuro que
deixa de existir.

Steve Jobs

2.1 Aspectos conceituais da Teoria das Representagdes Sociais

O primeiro delineamento formal do conceito e da TRS surgiu em 1961,
no trabalho de Moscovici, intitulado La Psychanalyse, Son Image et son Public,
conferindo ao autor o titulo de pai da teoria (SA, 1996). Nela, Moscovici aborda
a psicanalise e sua apropriacéo e ressignificacdo por diferentes setores do
publico parisiense, relatando a transformacao que ocorre quando o saber
psicanalitico deixa o seu contexto original (0 meio cientifico) e circula na
estrutura social para além do seu contexto de producdo. Esse saber foi
modificado, e, de forma particular, por um dos grupos sociais que Moscovici
estudou, a saber, os comunistas e os catolicos franceses (JOVCHELOVITCH,
2008).

A TRS se situa, portanto, do ponto de vista das tradicbes académicas,
no cruzamento entre a denominada “psicologia social socioldégica” e a
“psicologia social europeia”. Tal qual descreve Sa (2007), familiarizado com a
tradicdo europeia das ciéncias sociais, S. Moscovici parece ter preferido manter
em suspenso a produgdo da vertente psicoldégica americana e partir para uma
apreciacgao direta de autores europeus comumente considerados precursores
da psicologia social, como E. Durkheim e G. Le Bon (SA, 2007).

Para melhor contextualizar a TRS, se faz necessario entender que a
sua proposicao partiu dos trabalhos de Emile Durkheim, em 1898, que definiu o
conceito de representagbes coletivas. A partir desse conceito, Moscovici
passou a trata-las como um fendmeno psicossocial e a denomina-las de
representacdes sociais (MORIGI; SEMENSATTO, 2007; SA, 1998).

Na perspectiva de Durkheim, apresentada por Sa (1996, p. 21):
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As representagdes podem ser entendidas como o produto de uma
imensa cooperagdo entre geragdes, em termos de experiéncias e
saberes, que se acumulam e se estendem no espaco e no tempo;
suas caracteristicas fundamentais em relagdo ao comportamento e ao
pensamento  individuais s&o: autonomia, exterioridade e
coercitividade. Durkheim acreditava existirem duas realidades
opostas entre si: a individual e a coletiva. Nessa linha de
entendimento, a realidade individual é baseada na consciéncia,
podendo interferir na ordem social e a realidade coletiva representa a
sociedade como um todo.

Porém, Moscovici (2003) afirma que representacdes sociais (carater
marcado pela diversidade e pelo dinamismo) ndo sdo as mesmas coisas que
representagcbes coletivas (tradigdes, sdao homogéneas) apesar da sua
proximidade.

Antes de entrar no conceito propriamente dito sobre RS, é importante

ressaltar a contribuicdo de Bourdieu:

O campo cientifico, enquanto sistema de relagbes objetivas entre
posigcdes adquiridas (em lutas anteriores) € o lugar, o espacgo de jogo
de uma luta concorrencial. O que esta e jogo especificamente nessa
luta € o monopdlio da autoridade cientifica definida, de maneira
inseparavel, como capacidade técnica e poder social; ou, se
quisermos, o monopolio da competéncia cientifica, compreendida
enquanto capacidade de falar e de agir legitimamente (isto €&, de
maneira autorizada e com autoridade), que é socialmente outorgada a
um agente determinado (BOURDIEU, 1994, p.122-123).

A abordagem das representagdes sociais esta envolvida nesta dindmica
apontada por Bourdieu. Moscovici (2003) representa uma forma sociolégica da
psicologia social, que entra em contradicdo com a forma psicoldgica
predominante nos Estados Unidos. O autor abre, assim, um novo dominio
tematico e uma nova abordagem tedrica desse dominio.

A TRS pretende dar conta dos fendmenos objetivos existentes na
relacdo entre os homens, com a natureza e a sociedade, compreendendo o0s
processos de influéncia que o fendmeno da RS exerce sobre os seres
humanos nas suas agdes cotidianas (OLTRAMARI, 2008). Tem o propdsito de
resgatar a compreensao do mundo, a partir dos conceitos elaborados pelos
grupos, indo ao encontro das explicagbes disseminadas no senso comum
(MOSCOVICI, 1978).

Guareschi (1994) refere que Moscovici vai além de tentar descrever,
analisar e compreender um dado objeto social tenta entender os seres
humanos na amplitude do contexto social. Este autor salienta que um dos

postulados da teoria e conceito das RS € de que “o elemento social, € algo
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constitutivo dela e ndo uma entidade separada. O social ndo determina a
pessoa, mas € parte dela. O ser humano ¢é essencialmente social’
(GUARESCHI, 1994, p. 203).

Para Moscovici (1978, p. 10):

A RS é um corpus organizado de conhecimentos e uma das
atividades psiquicas gracas as quais os homens tornam a realidade
fisica e social inteligivel, se inserem num grupo ou numa relagédo
cotidiana de trocas e liberam o poder da sua imaginagao.

Segundo Moscovici (1978), as RS se constituem como uma série de
opinides, explicagcdes e afirmacdes que sdo produzidas a partir do cotidiano
dos grupos, sendo a comunicagéao interpessoal importante neste processo. Sao
consideradas como “teorias do senso comum”, criadas pelos grupos como
forma de explicacdo da realidade. Elas se parecem muito com os mitos e
crengas das sociedades tradicionais. Assim, a representagao social formaliza
uma “(...) modalidade de conhecimento particular que tem por funcdo a
elaboracdo de comportamentos e a comunicagdo entre individuos”
(MOSCOVICI, 1978, p. 26).

Jodelet (2001, p. 36) define RS como “uma forma de conhecimento
socialmente elaborada e partilhada, tendo uma orientagcdo pratica e
concorrendo para a construgao de uma realidade comum a um conjunto social”.
Para a autora, as representagdes servem de apoio para compreender,
administrar ou enfrentar o mundo.

Segundo Vala (2000), quantitativamente, a representagdo sera dita
social quando € partilhada por um conjunto de individuos e quando é fruto de
uma construgdo coletiva. As representagbes sociais sdo um produto das
interacbes e dos fendbmenos de comunicagdo no interior de um grupo social,
refletindo a situagdo desse grupo, os seus projetos, problemas e estratégias e
as suas relagdes com outros grupos. Ou seja, representagdes sociais sao
resultado da atividade cognitiva e simbdlica de um grupo social.

Abric (2001, p. 64) define RS como “[...] o produto e o processo de uma
atividade mental pela qual um individuo ou um grupo reconstitui o real com que
se confronta e lhe atribui uma significagdo especifica”. Elas sdo determinadas,
ao mesmo tempo, pelo préprio sujeito (sua historia, vivéncia), pelo sistema
social e ideoldgico no qual se encontra inserido e pela natureza dos vinculos

que mantém com tal sistema.
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Contudo, Moscovici delimita trés tipos de representacdes sociais, a
saber:

As representagbes hegembnicas sao aquelas compartilhadas por
todos os membros de um grupo de forma estruturada, sem que
tenham sido produzidas por eles, sdao de natureza social e
representam os pilares de uma sociedade; as representacbes
emancipadas, produzidas por um grupo como resultado de suas
relacbes onde se atribui significados aos objetos, elas permitem
identificar grupos divergentes; e as representacbes polémicas,
elaboradas a partir dos conflitos sociais, ndo partilhadas pela
sociedade como um todo, correspondendo a visdes divergentes entre
grupos com interesses opostos e posicionamentos diferentes frente
aos objetos (MOSCOVICI, 2003, p. 51).

Segundo Sa (1996), as RS podem ser evidenciadas no dia a dia de uma
sociedade por meio de varias formas de comportamentos, referem-se a objetos
ou questdes socialmente relevantes.

Moscovici considera coexistirem nas sociedades contemporaneas duas

classes distintas de universo de pensamento: os consensuais e os reificados.

Aos universos consensuais correspondem as atividades intelectuais
da interacdo social cotidiana pelas quais sao produzidas as
representacdes sociais. Os universos reificados localizam as ciéncias
e 0 pensamento erudito em geral, com sua objetividade, seu rigor
l6gico e metodoldgico, sua teorizagdo abstrata e sua estratificagédo
hierarquica (MOSCOVICI, 2003, p. 57).

Os universos consensuais sao formados pelos conhecimentos
construidos pelas pessoas por meio das interagdes na vida cotidiana, nas quais
se encontram as teorias do senso comum, ou seja, em que se produzem e
circulam as RS. Dos universos reificados, fazem parte os conhecimentos
tedricos, académicos, produzidos pela ciéncia e caracterizados pela
objetividade e rigor metodolégico (SA, 1996).

De acordo com a proposicdo de Moscovici (2003) as representagdes
possuem duas fungdes, quais sejam: contribuir com os processos de formagao
de condutas e orientar as comunicagdes sociais, sendo responsaveis por
transformar o ndo familiar em familiar. Desta forma, uma realidade social
somente € criada quando o novo ou o n&o familiar € incorporado aos universos
consensuais (SA, 1996). Esta familiarizacdo, ou seja, a formacdo da
representacdo ocorre por meio de dois processos sociocognitivos,
denominados objetivacdo e ancoragem.

Neste sentido, explica Sa (2002, p. 46) que:
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[...] a duplicagdo de um sentido por uma figura, pela qual se da a
materialidade a um objeto abstrato, € cumprida pelo processo de
objetivacao. A duplicacao de uma figura por um sentido, pela qual se
fornece um contexto inteligivel ao objeto, € cumprida pelo processo
de ancoragem.

Moscovici (2003, p. 61) define a ancoragem como “um processo que
transforma algo estranho e perturbador, que nos intriga, em nosso sistema de
categorias e o compara com um paradigma de uma categoria que nos
pensamos ser apropriada”. Assim, o processo de ancoragem se caracteriza por
classificar e “dar nome” as coisas, para que elas se tornem mais familiares.
Para Nobrega (2003), a ancoragem, caracteriza-se por possibilitar a
interiorizagdo do que é desconhecido ou novo para uma rede de categorias
usuais.

A objetivacao concretizaria em imagens aquilo que € abstrato e distante,
alguns elementos comuns sobre o objeto s&o previamente selecionados entre
os dados fornecidos no decorrer de processos comunicativos e, depois, esses
elementos sdo integrados em um todo coerente e retidos pelo individuo
(JODELET, 2001; JODELET; MADEIRA, 1998). A objetivagao tem como fungéo
dar materialidade a um objeto abstrato e possui trés fases: selecdo e
descontextualizagdo do objeto que acontece em fungao de critérios culturais, e
normativos; a formagéo do nucleo figurativo que torna o abstrato concreto e a
imagem ganha uma referéncia por meio de metaforas e a ultima fase
representada pela naturalizacdo dos elementos do nucleo figurativo que tornam
as “coisas” mais palpaveis, ou seja, o representado torna-se natural
(JODELET, 2001; VALA 2000).

A objetivacao por sua vez, “une a ideia de nao familiaridade com a de
realidade, torna-se uma verdadeira esséncia da realidade [...] objetivar é
reproduzir um conceito em uma imagem” (MOSCOVICI, 2003, p. 71). E
caracterizada por materializar uma abstracdo. Nébrega (2003) afirma, também,
que a objetivagdo consiste em corporificar os pensamentos, dar forma aos
mesmos, tornar palpavel o impalpavel, ou seja, transformar em objeto o que é
representado.

Cabe destacar elementos mais recentes, também, trazidos a baila por
Jodelet (2009), em discussao sobre os estudos em representacdes sociais e as

implicacbes com as intervengdes. Neste contexto, refere a complexidade
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ensejada nas representagdes sociais pela imbricagdo das diversas esferas de
pertencimento dos sujeitos em espagos concretos da vida, quais sejam: a da
subjetividade, considerando que nao existe pensamento desencarnado; a da
intersubjetividade, pois os individuos ndo sao isolados no mundo; e a
transubjetividade, dada a inscricdo dos atores sociais no espago publico e
social.

Varios autores, ao utilizarem a TRS, construiram desdobramentos da
proposi¢cao, original que ficou conhecida como a “grande teoria”
psicossociolégica. Segundo Sa (2002), Moscovici teve certa resisténcia em
proporcionar uma definicdo precisa de seus termos teodrico-conceituais, com o
intuito de impedir a cristalizagao prematura de conceitos, hipoteses e técnicas
de pesquisa. Permitiu, dessa forma, que outros estudiosos fizessem
contribuigdes posteriores a “grande teoria”.

Sa (1998) descreve trés abordagens tedricas complementares, que sio:
a abordagem processual, a abordagem estrutural, e a abordagem societal. A
abordagem antropolégica ou processual foi desenvolvida por Denise Jodelet,
em estreita proximidade com as proposigdes originais de Moscovici, confere
énfase ao processo de constituicdo das representagdes, embora afirme a
importancia também do seu produto, os conteudos, abordagem essas que sera
utilizada para orientar esse estudo. A abordagem estrutural desenvolvida por
Jean-Claude Abric, que confere énfase a estruturacdo dos conteudos
cognitivos das representagbes, mas se ocupa também do processo de sua
transformacdo a partir das praticas sociais. A abordagem societal foi
desenvolvida por Willem Doise, confere énfase as relagcdes sociais que estdo
na origem das representagdes, bem como as suas condi¢gdes de produgao e
circulagao.

A Abordagem Estrutural da Teoria das Representagdes Sociais, também
conhecida como Teoria do Nucleo Central, sugere uma hipotese a respeito da
organizagado interna das representacdes sociais. E a de que a organizacéo de
uma representacdo social se apresenta em torno de um nucleo central,
composto por um ou mais elementos, que dao significado a representagdo. O
nucleo central € determinado pelo tipo e pela natureza do objeto representado,

pelos tipos de relagées que o grupo mantém com este objeto e pelo sistema de
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valores e normas sociais que constituem o ambiente ideolégico do grupo
(ABRIC, 2000).

Sa (1996) afirma que a abordagem complementar ndo pretende, de
maneira alguma, substituir a teoria geral, mas sim contribuir com um conjunto
de proposi¢cdes que ajudem a tornar mais heuristica a pratica social e a
pesquisa em representacdes sociais.

Abric (2000) com relagdo ao nucleo centra, afirma que esta é
essencialmente social, ligada as condigdes historicas, sociologicas e
ideoldgicas, sendo este sistema diretamente associado aos valores e normas,
definindo os principios fundamentais em torno dos quais se constituem as
representacdes. Para o mesmo autor, “é a base comum propriamente social e
coletiva que define a homogeneidade de um grupo, através dos
comportamentos individualizados que podem parecer contraditérios” (ABRIC,
2000, p. 33).

Entretanto, Abric (2003) admite que a ideia de centralidade ndo € nova e
a atribui a autores como Heider e Asch. O primeiro contribuiu com o estudo
sobre fenbmenos de atribuigdo, enquanto o segundo teve sua contribuigao
devida a estudos sobre a percepgao social. De acordo com Sa (1996), outra
fonte importante da teoria complementar pode ser encontrada na teoria geral
de Moscovici: a nogao de nucleo figurativo, resultado da objetivacdo, um dos
processos de formagao das representagdes.

Abric (2000) expbe que o nucleo central € o elemento mais estavel da
representacdo, o mais resistente a mudanga, assegurando com isso a sua
continuidade. Assim, o nucleo central € o que caracteriza a representagao o
que implica que qualquer modificagdo no mesmo acarreta a sua transformacao.
O nucleo central possui trés fungdes: 1) Fungéo geradora — o nucleo central € o
elemento pelo qual se cria e se transforma a significagao dos outros elementos
constitutivos da representacdo, determinando o seu significado; 2) Fungao
organizadora — é ele que determina a natureza dos lagos que unem entre si os
elementos da representagdo, determinando a sua organizagao interna; 3)
Funcéo estabilizadora — sendo este o elemento mais estavel da representacao
e mais resistente a mudancgas, determina a estabilidade da mesma (ABRIC,
2000, 2003).
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Contudo, Abric esclarece sobre o processo de mudanca de uma

representacao:

O ndcleo central, determinando o significado, a consisténcia e a
permanéncia vai entao resistir a mudancga, visto que toda modificacao
do nucleo central provoca uma transformagdo completa da
representacdo. Além disso, para que duas representacbes sejam
diferentes, elas devem ser organizadas em torno de dois nucleos
diferentes (ABRIC, 2003, p. 38).

De acordo com a perspectiva da abordagem estrutural, as
representacdes sociais sdo compostas por dois sistemas — um central e um
periférico — em que cada um possui caracteristicas e fungdes especificas,
complementares um ao outro (ABRIC, 2000).

A respeito da determinagdo do sistema periférico, Abric (2000) afirma
que este € mais individualizado e contextualizado, mais associado as
caracteristicas individuais e ao contexto imediato e contingente nos quais os
sujeitos encontram-se inseridos. Para Abric (2000, p. 33) “o sistema periférico
permite uma adaptagdo, uma diferenciacdo em fungdo do vivido, uma
integracdo das experiéncias cotidianas”, permitindo modulagcbes pessoais em
referéncia ao nucleo central comum, gerando representagbes sociais
individualizadas. Ele protege o nucleo central, por ser mais flexivel e permitir a
integracdo de informacdes e até de praticas diferenciadas. Destaca-se que o
sistema periférico ndo se coloca como um componente inferior da
representacédo; na verdade, ele é fundamental, uma vez que associado ao
nucleo central, permite a ancoragem na realidade e a mobilidade dos
contetidos da representacéo (ABRIC, 2000; SA, 2002).

O nucleo central apresenta como caracteristicas fundamentais: estar
ligado a memoria coletiva e a historia do grupo; ser consensual; ser estavel;
coerente e rigido; ser capaz de resistir a mudangas; ser pouco sensivel ao
contexto imediato; e possuir as fungbes de geracdo das representacdes e
determinacdo da sua organizacdo. Ja o sistema periférico se caracteriza por:
permitir a integracdo de experiéncias e historias individuais; tolerar a
heterogeneidade do grupo; ser flexivel, tolerar contradi¢gbes; ser evolutivo; ser
sensivel ao contexto imediato; e ter a funcdo de permitir a adaptagédo a
realidade concreta permitindo a incorporagao de diferentes conteudos (ABRIC,
2000).
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Sendo assim, como importante aspecto a ser considerado em estudos
comparativos por meio da abordagem estrutural, podemos concluir que o
significado da RS de um grupo acerca de um dado objeto social € encontrado
no nucleo central e que duas representacdes s sao distintas se os nucleos se
diferirem. Do mesmo modo, uma representacdo sé se transforma se os
elementos constitutivos do seu nucleo mudarem (FLAMENT, 2001; SA, 1996,
2002).

Na abordagem societal o objetivo das representagdes sociais € conectar
o individual ao coletivo, de buscar a articulagdo de explicacbes de ordem
individual com explicagdes de ordem societal, evidenciando que 0s processos
de que os individuos dispdem para funcionar em sociedade s&o orientados por
dindmicas sociais interacionais, posicionais ou de valores e de crengas gerais
(ALMEIDA; CUNHA 2003).

Um estudo importante nesta diregcao foi aquele realizado por Doise,
referente a comparacgao entre grupos (0 meu grupo e o outro grupo), realizado
com jovens de nivel médio (orientacdo académica e profissional). Nesse
estudo, Doise e Mugny (1991, p. 18) descrevem o funcionamento individual em
grupo e o processo de categorizagao social, e, a0 mesmo tempo, postulam que
as condicbes que "possibilitam este funcionamento dependem também de
analises no nivel interindividual (situagdes de encontro) e posicional
(assimetrias de status entre as duas categorias)". Ao investigar o impacto das
multiplas pertengas sociais (categorizagdo simples: homens versus mulheres;
categorizagdo cruzada: diferenciagdo por sexo e tipo de grupo - grupo
azul versus grupo vermelho), pode-se constatar que em condicdo de
categorizagdo simples (pertenga por sexo) os sujeitos fazem avaliagbes
distintas in-group e out-group. Todavia, esta diferenga desaparece quando os
sujeitos séo inseridos na condi¢ao de categorizagao cruzada (sexo e cor).

Os estudos sobre os processos de categorizagao social para além do
nivel intraindividual (Doise; Sinclair, 1973, Doise, 1972, 1973, Deschamps;
Doise, 1978) evidenciaram a fluidez da nocédo de esteredtipos vis-a-avis as
dindmicas de categorizagdo e de comparagao social, ou seja, os estereotipos
intervém com maior forca quando membros de uma categoria social se

encontram com membros de outra categoria, ao contrario do que ocorre em
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encontros individuais de duas pessoas pertencentes a categorias distintas, ja
que nesta situagao intervém multiplas pertengas (ALMEIDA, 2009).

Para esse autor, é possivel adotar uma abordagem mais integrada das
atitudes, articulando o estudo no nivel do individuo a sua insergdo em sistemas
de natureza societal e as relagbes simbdlicas entre atores sociais, sem se
restringir a diferengas entre individuos, mas incluindo diferengas entre grupos e
entre culturas (DOISE, 1989). No que se refere ao desenvolvimento cognitivo,
Doise (2001) mostra, por meio da analise de varias pesquisas, como o estudo
das RS em criangas constitui terreno privilegiado para investigar a intervengao
do metassistema de regulagdes sociais no funcionamento cognitivo.

Na concepcao de Doise (2001), as representagdes sociais assumem um
lugar central nas relagdes intergrupais, desempenhando trés tipos de fungdes:
selegdo, justificagdo e antecipagdo. A fungédo seletiva traduz-se numa
centralidade dos conteudos relevantes para as relagdes intergrupais,
relativamente aos conteudos irrelevantes. A fungao justificativa revela-se nos
conteudos que veiculam uma imagem do outro grupo que justifica um
comportamento hostil em relacdo a ele e/ou a sua posi¢cao desfavoravel no
contexto da interagdo (CABECINHAS, 2004). A funcado antecipatéria manifesta-
se na influéncia que as representagcbes exercem no préprio desenvolvimento
da relagdo entre os grupos: ndo se limitam a seguir o desenvolvimento das
relagcbes intergrupais, adaptando-se a ele, mas também intervém na
determinacao deste desenvolvimento, antecipando-o ativamente (DOISE et al.,
1984). Assim, por um lado, as RS estruturam-se de acordo com as estratégias
grupais e, por outro, servem e justificam os comportamentos grupais, isto €,
tém uma fungado de justificagdo antecipada e/ou retrospectiva das interagdes
sociais (JODELET, 1998).

Sera adotada no presente estudo a Abordagem Processual das
representacdes sociais, proposta por Denise Jodelet. A autora defende que o
processo para construcdo das representacbes sociais embasa o0s
comportamentos e a tomada de decisdes, frisando o processo de construcéo
da representacdo social, contudo sem ignorar a relevancia dos resultados
(JODELET, 2001). Neste sentido, optou-se neste estudo pela utilizacido da
abordagem processual, por entender que ela proporciona subsidios para a

compreensao dos elementos constitutivos das representagcdes sociais da
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qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV, a partir de sua elaboracéo
enquanto constru¢do social e com impacto nos comportamentos individuais e
sociais, além de permitir observar os seus processos de constituigao.

A abordagem processual possui a definicdo de RS mais difundidas,
consiste naquela descrita por Jodelet (2001, p. 22) como “‘uma forma de
conhecimento socialmente elaborada e partilhada, com um objetivo pratico, e
que contribui para a construgdo de uma realidade comum a um conjunto
social”. A abordagem processual confirma as proposi¢cdes de Moscovici ao
afirmar a necessidade de uma base descritiva etologica dos fendbmenos das
representacdes sociais para uma continua reconstrugdo da TRS (SA, 1998).

Dentro dos estudos da TRS pautados na abordagem processual, busca-
se compreender como o0s diversos conteudos que compdem a representagao
social agem sobre os outros. Para este entendimento, é necessaria a
observacédo de alguns aspectos: como ocorreu a formagdo da representacao
social; a compreensao do contexto social de inser¢cao dessas representagdes
sociais; a identificacdo dos elementos constituintes das representagdes sociais;
a busca pela dinamica entre os elementos que compdéem as redes de
significados. Nestes estudos, faz-se necessario o uso de metodologias que
permitam a captacado dessas dinamicas e técnicas mais afeitas a antropocidade
(BANCHS, 2000).

Um estudo classico das RS no campo da saude é o trabalho de Jodelet,
realizado em 1989, sobre as representacdes sociais da loucura. Este estudo foi
realizado em uma colénia (Ainoyle-Chateau-Franga) com treze pequenas
comunidades e com um grande hospital psiquiatrico que desenvolve atividades
de assisténcia, ensino e pesquisa (BANCHS, 2004; JODELET, 2005). A
investigacdo demonstrou ser de grande importancia para a TRS, pois, revelou
aspectos fundamentais da relagdo com a alteridade. O que foi descoberto
sobre as crencas na contaminacgao pelos liquidos do corpo encontra hoje uma
interpretacdo nos temores mobilizados pela Aids e certas exploragdes
discriminatorias que séo feitas. A alteridade pode ser definida como um
processo simultdneo de construgédo e de exclusdo social, cuja compreensao
deve ser conjunta e englobar os niveis interpessoais e intergrupal (JODELET,
1998). A definicdo mais consensual entre os pesquisadores do campo é a de

(JODELET, 2001, p. 22) que considera as representagdes sociais como “forma
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de conhecimento socialmente elaborado e compartiihado, com um objetivo
pratico, e que contribui para a construcdo de uma realidade comum a um
conjunto social”.

Jodelet (2001) reforca a importdncia da comunicacdo para o
compartilhamento e interacdo essenciais para a elaboragdo de um universo
consensual e nos fendmenos de influéncia e de pertenga social. A
comunicagao € o meio por onde ocorre a linguagem, imbuida do teor das
representacdes, com atuacgao sobre os aspectos de construgdo do pensamento
social e na elaboracdo das representacdes sociais, pertinentes aos diversos
aspectos que envolvem a vida dos individuos e coletivos. Para que um
determinado objeto componha a representagdo social de um determinado
grupo, faz-se necessario que este objeto seja de interesse para aquele grupo, o
gue propiciara as trocas através da conversagao e comunicagao. Dessa forma,
esse pensamento sera construido de forma social (SA, 2015).

Neste contexto, Sa (1998, p. 71) chama a atengao para a importancia da
“‘emergéncia das representacdées em um dado grupo social’. Conforme Ibafies
(1988 apud SA, 1998), nem todos os objetos existentes se configuram em
representacdes sociais, assim como, nem todos 0s grupos sociais possuem RS
sobre determinados objetos. Portanto, encontra-se a importancia da utilizagao
deste modelo para a presente pesquisa, visto o HIV se tratar de uma epidemia
global, com potencial impacto para a qualidade de vida de individuos e
coletividade, sobretudo para aqueles que vivem com a infeccao.

A abordagem processual enfatiza a importancia de trata-las ndo apenas
como produtos do pensamento social, mas também como processos, tentando
compreender como as representagcdes sao produzidas e mantidas. Esta
abordagem utiliza-se da ancoragem e da objetivagao, buscando identificar no
conteudo das falas dos entrevistados informacodes, valores, modelos, contextos
e interacbes que parecem contribuir para a producido da representacao
(JODELET, 2005).

Jodelet (2001) afirma que as RS sao fendmenos cognitivos, envolvem a
pertenga social dos individuos levando em consideragdo as implicagdes
afetivas e normativas, envolvendo as experiéncias, praticas, modelos de
conduta e pensamentos, transmitidos pela sociedade a qual os individuos

estdo ligados.
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O estudo dos conteudos implica, assim, abarcar o campo da
representagcado social, ou seja, a totalidade de expressdes, imagens, ideias e
valores presentes no discurso sobre o objeto (JODELET, 2002). E chamada de
processual porque se preocupa centralmente com a construgdo da
representacédo, sua génese, seus processos de elaboragdo, e trabalham com
0s aspectos constituintes da representagéo, as informacgdes, imagens, crengas,
valores, opinides, elementos culturais, ideolégicos (JODELET, 2002). A coleta
de material para este tipo de enfoque geralmente é feita com metodologias
multiplas, que podem ser entrevistas, questionarios, observacdes, pesquisa
documental e tratamento de textos escritos ou imagéticos. Sua abrangéncia
tenta capturar os diversos momentos e movimentos da elaboragdo da
representacdo, embora dificilmente se possam abarcar todos eles em uma
unica pesquisa.

Para Jodelet (2009), os sujeitos devem ser concebidos ndo como
individuos isolados, mas como atores sociais ativos, afetados por diferentes
aspectos da vida cotidiana, que se desenvolve em um contexto social de
interacéo e de inscrigao.

As representagdes sociais segundo Jodelet (2001, p. 35):

Deve ser estudada articulando elementos afetivos, mentais e sociais,
e integrando, ao lado da cognigéo, da linguagem e da comunicagao,
as relagdes sociais que afetam as representagdes e a realidade
material, social e ideal (das ideias) sobre a qual elas vao intervir.

A autora sugere que, para abarcar o conjunto de componentes e
relagdes contidos na representagao social, vista como saber pratico, € preciso
responder a trés perguntas fundamentais: Quem sabe, e a partir de onde sabe?
O que e como se sabe? Sobre o que se sabe, e com que efeito? (JODELET,
2001).

Sendo assim, qualificar esse saber de pratico refere-se:

A experiéncia a partir da qual ele é produzido, aos contextos e
condicbes em que ele o é e, sobretudo, ao fato de que a
representacdo serve para agir sobre 0 mundo e o outro, o que
desemboca em suas fungdes e eficacias sociais (JODELET, 2001, p.
48).

As RS, enquanto sistemas de interpretacdo que regem as relagdes das
pessoas com 0 mundo e com 0s outros, orientam e organizam as condutas e
comunicagoes sociais. Estas trés perguntas revelam trés planos sistematizados

pela autora como: as condigdes de producdo e de circulagdo; os processos e
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estados das representagbes sociais e, por fim, o estatuto epistemologico
dessas. Este ultimo tem a ver com a relagdo da representacdo e o real
(JODELET, 2001).

Os pressupostos epistemolégicos e ontolégicos da abordagem
processual das representagdes sociais sdo discutidos por Banchs (2004), que
define os primeiros como os modelos de conhecimento da realidade e os
modos de ter acesso ao mesmo e, os segundos, como a natureza da realidade
social ou como a natureza o objeto de estudo.

Assim, a autora assevera que como vias de acesso ao conhecimento,
nesta abordagem, sao privilegiadas duas: através de métodos qualitativos de
coleta e analise de dados; e por meio da triangulagdo, em uma combinagao de
multiplas técnicas, teorias e investigadores para garantir a confiabilidade das
interpretacdes e, além disso, possibilitar maior aprofundamento a ampliagao na
compreensao do objeto de estudo (BANCHS, 2004).

Para Banchs (2000), estudos que utilizem a abordagem processual
possuem duas caracteristicas principais: a busca pelo processo de construcao
das representagdes sociais, através da objetivacdo e ancoragem; e a relagao
do objeto de representagdo com as praticas sociais. Os pesquisadores desta
linha devem buscar de que forma o objeto representacional se expressa no
mundo.

A TRS vem se ampliando ao longo dos anos, na medida em que novas
possibilidades tedricas e metodoldégicas sdo incorporadas e novas formas de
saber sao produzidas. Sua vasta aplicabilidade possibilita interfaces com areas

como a saude e a educacao.

No ambito da saude, os estudos de representagdes sociais permitem
acesso ao conhecimento social que orienta as praticas de uma
determinada populagdo em relacdo a um determina problema, ou
seja, o conhecimento que ela utiliza para interpretar tal problema e
justificar as suas praticas sociais (OLIVEIRA, 2001, p. 143).

Dentro do campo da saude, faz-se necessario a avaliagao continua dos
processos e necessidades em saude. Posto o fato, para a compreensao das
necessidades em saude, pode-se abordar as dimensdes objetivas e subjetivas,
através dos contextos societarios e psicossociais € a forma como estes se
ligam, para o entendimento do posicionamento do individuo na sociedade e da

forma como os valores socialmente compartilhados passam a ser individuais.
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Desta maneira, pensar sobre a saude ultrapassa o aspecto clinico — biologico e
fomenta a construcdo de um campo de saber interdisciplinar. Para tanto,
observa-se a TRS como grade de leitura pertinente que proporciona a
integracdo do meio social a compreensao do objeto de estudo (OLIVEIRA,
2011).

A evolucao da epidemia da Aids no pais se presta a compreensao e aos
estudos em representacgdes sociais, devido as caracteristicas da doencga e da
epidemia. O desconhecimento inicial sobre a patologia e seus mecanismos de
transmissao possibilitou o surgimento de duas concepgdes: a concepgao moral
e social, onde a doenga surge como “castigo” pela liberdade sexual,
homossexualismo e outras praticas condenaveis aos valores familiares
tradicionais; e a concepgéao biologica, devido a Aids se tratar de uma doenga
infecciosa e o desconhecimento sobre as reais formas de transmissdo do HIV
(JODELET, 2001). Estas concepgbes permeiam a construgdo de
representacbes sociais da Aids, imbuidas de elementos sexuais e
caracterizagao da populacdo como “grupo de risco”. Porém a evolugcdo da
epidemia e os avangos tecnologicos no tratamento possibilitaram uma possivel
mudanca nas representacdes sociais da Aids, visto a morte premente ter sido
substituido pela cronicidade da doencga, fazendo surgir a importancia do

conceito de qualidade de vida e, portanto, sua representacao.

2.2 Representagoes sociais da qualidade de vida de pessoas vivendo
com HIV

A qualidade de vida perpassa por diversas areas do conhecimento e
apesar de nao existir um unico conceito, foi definida pelo Grupo de estudos da
OMS para a Qualidade de vida (WHOQOL Group) como a percepgao do
individuo de sua posicado na vida, no contexto de cultura e sistema de valores
nos quais vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupagdes (CHAVEZ; CANINO, 2012).

Contudo a tematica da qualidade de vida tem sido abordada sob os mais

diferentes olhares, tanto da ciéncia quanto do senso comum, sendo investigada
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do ponto de vista objetivo e do subjetivo. Apesar de existir um consenso acerca
da importancia de se avaliar a qualidade de vida, 0 mesmo n&o ocorre com 0
seu conceito, campo esse repleto de frequentes e significativos debates
(VIEIRA et al., 2012).

Para Oltramari (2008) é importante compreender o significado das
representacdes sociais da qualidade de vida, pois isso representa um passo
significativo nas mudangas das praticas sociais, na medida em que o discurso,
as representagdes e as praticas sao geradas mutuamente. O enfoque positivo
dos estudos em questao demonstra que a vivéncia nessa condi¢ao nao € mais
uma sentenga de morte, como se enxergava ha alguns anos. O acesso as
politicas publicas de saude, as mudangas na sociedade, os avangos nas
terapias farmacoldégicas e nos estudos do campo biopsicossocial estao
trazendo beneficios a essa populagdo. As mudangas representacionais estao
acontecendo de forma lenta, mas ja sdo uma realidade na tematica do
HIV/Aids.

A Aids configurou-se como a primeira entidade moérbida na qual a
construgdo biomédica, simbodlica e social aconteceu de forma conjunta,
colocando em evidéncia a problematica das relacbes estabelecidas entre o
processo de simbolizagdo e a adogao de praticas e comportamentos
cotidianos. Mais especificamente, no ambito da TRS, entre a construcédo e o
processo histérico-social de transformacdo de representagdes em um
determinado periodo de tempo e grupo social e as praticas sociais adotadas na
cotidianidade desse mesmo grupo, em face dos objetos representados. A
configuracao prototipica caracteristica dos anos 80 e inicio da década de 90
reflete a resultante simbdlica da construgao da representacédo social da Aids,
caracterizada pela associagao “Aids/morte”, “Aids/praticas sexuais desviantes”,
“Aids/sangue”, “Aids/doenga do outro” e “Aids/ contagio” (OLIVEIRA, 2011,
2013).

A autora destaca que um elemento importante no processo de mudancga
representacional da Aids e das relagdes entre praticas e representacdes foi a
incorporagao da TARV em associagao a prevencgao (presente na representagao
desde o inicio da epidemia), como tecnologias de enfrentamento da Aids
(OLIVEIRA, 2013).
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Segundo Torres e Camargo (2008), a RS da Aids assumiu o conteudo
de doenga crbnica, ainda incuravel e ligada a morte. Porém, os sujeitos
diferenciavam em suas elaboragdes a situagéo de HIV positivo assintomatica,
em que existiria a possibilidade de viver sem manifestar a doenga mediante o
uso de medicagbes antirretrovirais. O tratamento da Aids emergiu na
representagcado social dos sujeitos entrevistados como mais abrangente que o
uso de farmacos, caracterizando-se pela alimentagcdo adequada,
comparecimento as consultas, uso continuo dos medicamentos, além do
controle da carga viral e das células CD4.

Nota-se a importancia destacada sobre a abordagem da qualidade de
vida em estudos académicos com portadores do agravo, ficando mais evidente
logo apds a introdugdo da terapia medicamentosa, sobretudo da TARV em
1996 no Brasil possibilitando, ndo apenas o aumento da sobrevida dessas
pessoas, mas também implicando em mudancas no plano simbdlico
relacionado.

A partir da introdugdo da TARV deu-se inicio a um progressivo
deslocamento da ideia de morte e doencga fatal, como aspecto central e
organizador das representagdes sociais da Aids, e a insergdo de cognigdes
associadas a possibilidade de convivéncia com a doenga, como o tratamento.
Desta forma, a década de 90 como consequéncia do acesso universal dos
medicamentos antirretrovirais, determinou o aumento da sobrevida dos doentes
gerando, no plano simbdlico, a transformagdo das representagcbes com o
deslocamento do significado “Aids/morte” para o sistema periférico (OLIVEIRA,
2013).

Observa-se o levantamento de dados bibliografico realizado pela autora
onde existe um crescente aumento de estudos envolvendo a qualidade de vida
de pessoas vivendo com HIV, mas no que tange os estudos envolvendo
representacdes sociais e qualidade de vida ainda se tem um baixo quantitativo.

Hipolito et al. (2016) realizou um estudo de revisdo integrativa que
aborda as representacdes sociais e a qualidade de vida, no qual destaca que
em busca realizada em 2014 nos portais virtuais da Capes, Bireme, Bdenf,
USP, UFRJ e UERJ, foram encontradas trés publicagdes disponiveis na integra
online, um resumo de monografia e uma tese, onde a area predominante foi a

da Psicologia Social.
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O autor destaca:

Que no Brasil, com uma politica de atengdo ao portador do virus
entendida como um modelo para diversas outras nagdes no mundo,
deve ser considerado a permanéncia dos investimentos nas
pesquisas em geral e mais especificamente nos estudos sobre o
modo como a qualidade de vida se configura entre as pessoas que
vivem com o HIV/Aids utilizando-se, para isso, reflexdes nao apenas
no campo da abordagem estrutural mas também em outras como a
processual10, por preocupar-se centralmente com a construgdo da
representacdo, sua génese e seus processos de elaboragéo
(HIPOLITO et al., 2016, p. 3621).

E importante compreender o significado das representagdes sociais da
qualidade de vida, pois isso representa um passo significativo nas mudancgas
das praticas sociais, na medida em que o discurso, da representacdao e das
praticas sdo mutuamente gerados (HIPOLITO et al., 2016).

Matéo et al. (2010), em estudo realizado na cidade de Goiania, que visa
compreender como se dava o estabelecimento ou a manutencéo dos vinculos
afetivos apds o diagndstico de HIV positivo, ancorado na TRS, obteve como
resultado dois eixos tematicos com duas classes cada: o eixo | — objetividade,
formado pela classe |: repercussdo somatica e social da Aids e classe Il, Aids:
expectativa de vida ou de morte; e o eixo Il — subjetividade, formado pelas
classes lll e IV, respectivamente: o impasse entre segredo, medo e recusa; e
Aids e o desejo de conviver.

A investigacdo apontou para a formagdo de lagos afetivos por
soropositivos, porém frente ao impacto do diagndstico essa possibilidade
representa uma novidade aterrorizante. Posteriormente, existe uma adaptacéao
a experiéncia de conviver com a infeccdo, o que também naturaliza a
conformidade do sujeito. Assim, a incorporagdo da vivéncia de se relacionar
transcende o adoecer e passa a integrar o cotidiano dessas pessoas (MATAO
et al., 2010).

E importante ressaltar o estudo de Domingues, Oliveira e Marques
(2018) que afirma que uma questdo que permanece como desafio para a area
€ o cuidado prestado as pessoas que vivem com HIV. Na analise da
representacdo da qualidade de vida foram identificados, no possivel nucleo
central, os elementos positivos boa, boa-alimentacao, cuidados-saude e saude,
sugerem que a qualidade de vida dos participantes esta associada a uma
alimentacdo adequada, a qual esta inserida no contexto dos cuidados de

saude, evidenciando a preocupacgao do grupo com a prépria saude.
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Os autores destacam:

O possivel nacleo central evidencia um posicionamento positivo
acerca da qualidade de vida, como também expressa o julgamento do
grupo acerca da sua propria qualidade de vida, avaliando-a como
boa. Estes elementos, assim como os periféricos, estdo relacionados
com as dimensdes do cuidado fisico-corporal, do cuidado de si e do
cuidado do outro, revelando a preocupagdo ndo somente com a
prépria saude, mas também com o outro, como parte de uma
qualidade de vida satisfatéria. Na zona de contraste observaram-se
conteudos relacionados com as dimensdes representacionais do
cuidado de si, do cuidado medicamentoso e do cuidado fisico-
corporal, abarcando elementos que constituem cuidados de saude,
reforgando, assim, o possivel nucleo central da RS de qualidade de
vida (DOMINGUES; OLIVEIRA; MARQUES, 2018, p. 11).

Domingues, Oliveira e Marques (2018) relatam que as representacdes
sociais da qualidade de vida estdo pautadas na adogao de cuidados de saude
relacionados com o cuidado de si e, em especial, com as a¢des de promogao
da saude.

Em estudo de Costa, Formozo e Oliveira (2015) buscou identificar o
conteudo e a estrutura das representagdes sociais da qualidade de vida e da
Aids. Foram identificados como provavel nucleo central da representacédo da
Aids, os léxicos preconceito, tratamento, familia e medicagcbes e para a
qualidade de vida, os mesmos componentes, acrescidos de boa alimentagcao e
trabalho.

Para os autores:

A relagao representacional em questao apresenta implicagbes para a
concepgao e a avaliagdo da qualidade de vida por parte das pessoas
vivendo com HIV/Aids, sobremaneira condicionada pelas proprias
representagdes sociais da Aids. Porém, adicionalmente, considera-se
a possibilidade de influéncia mutua entre os dois objetos sociais, em
que a representagdo da qualidade de vida com o agravo para esse
grupo possui potencial de alteragdes positivas sobre a representagao
da prépria Aids, em sinergia com mudangas que ja tém sido
apontadas na literatura, bem como na presente pesquisa, em curso
provavel em relagdo a ideia de morte (COSTA; FORMOZO;
OLIVEIRA, 2015, p.375).

Assim, elaborou-se uma hipotese de interagao representacional do tipo
coordenada, em conjungdo com encaixamento entre as duas representagoes,
com implicagdes para a apropriacado simbdlica e avaliagao da qualidade de vida
pelas pessoas vivendo com a doencga. Esses achados consistem em subsidios
para abordagens coletivas e individuais em saude para melhoria da qualidade
de vida desse grupo (COSTA; FORMOZO; OLIVEIRA, 2015).
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Destacando os estudos de Costa (2012) e Costa et al. (2014),
analisando a terapia antirretroviral, observaram como possivel nucleo central
das representagdes sociais os elementos vida, ter que tomar e horario certo,
além de um subgrupo com atitudes positivas, a partir dos termos
‘compromisso, esperanca e vida melhor”. J& a periferia demonstrou termos
negativos e positivos, o que mostra a complexidades das representacdes
sociais. O conhecimento destas representag¢des sociais fornece embasamento
para a atuacao profissional, promog¢ao da adesao terapéutica e qualidade de
vida.

O mesmo autor estudou a configuragao estrutural das representacdes
sociais da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV, observando que os
conteudos representacionais descritos a partir da analise lexical informatizada,
propiciaram uma corroboracao da hipétese estrutural circunscrita, propiciando a
contemplagdo de diversas modulagcdes das representagdes sociais da
qualidade de vida com HIV, como suas plataformas de avaliagdo e aspectos
influenciadores favoraveis e desfavoraveis erigidos pelos sujeitos, com base
nas representagdes sociais da Aids, em que pese especialmente, seu
componente hierarquico nuclear provavelmente principal, o preconceito
(COSTA, 2012).

Jodelet (2001) afirma que, desde muito cedo, o tema Aids reteve a
atengdo dos pesquisadores, com relagdo a uma epidemia cujas dimensodes
morais e sociais sdo tao relevantes quanto o aspecto médico, propriamente
dito. A autora afirma que a apropriagado da Aids pela midia e pelos diferentes
grupos sociais, antes mesmo que pesquisas bioldgicas trouxessem
esclarecimentos sobre a doenca, propiciou a formacao de duas interpretacoes.
Uma de tipo moral e social, e outra de tipo biolégico, ambas com implica¢des
para as diferentes relacbes e esferas da vida das pessoas, inclusive as
acometidas pelo agravo. Estas representagcbes se inscrevem nos quadros de
pensamento preexistentes e enveredam por uma moral social. A liberdade do
sexo seguro se opde as “virtudes” da tradicdo, sustentado pela autoridade
religiosa. Forjam-se entdo, palavras portadoras de representagao, as quais
revelam um grande poder de evocacgao, que induzem a enquadrar os doentes

numa categoria a parte e a adotar ou justificar condutas de discriminagao.
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Os estudos desenvolvidos por Castanha (2005), Castanha et al. (2006,
2007), procuraram avaliar a representacao social da qualidade vida de pessoas
vivendo com HIV, utilizando a metodologia do WHOQOL-Bref, a técnica de
evocagoes livres e as entrevistas semiestruturadas. A qualidade de vida
emergiu representada a partir de elementos que possuem caracteristicas tanto
subjetivas, quanto objetivas. Desta forma, as pesquisadoras concluiram que
houve a abrangéncia de diferentes aspectos presentes nas discussdes deste
campo tedrico e da conceituagao apresentada pela OMS.

Para os autores, destacam-se as representacdes relacionadas ao
preconceito porque as pessoas vivendo com HIV sdo, muitas vezes,
discriminadas e isoladas do convivio com outras apesar do amplo
conhecimento que se tem atualmente acerca das formas de transmissao da
doenca. Essa discriminacdo ocorre, muitas vezes, no proprio nucleo familiar,
uma vez que a familia e os amigos sdo fundamentais para a configuragéo de
uma rede de apoio (CASTANHA et al., 2006).

No estudo de Hipdlito (2015), os resultados obtidos com a interseg¢ao da
TRS e o constructo da qualidade de vida no contexto de interiorizagdo da
baixada litoranea do estado do Rio de Janeiro, apresentou nivel intermediario
de qualidade de vida geral, assim como um perfil de representagdes sociais da
qualidade de vida positivo e de ressignificacdo da doenca, ancorados nas
novas simbologias atribuidas a Aids.

Parte significativa dos conteudos representacionais revelados ratificaram
processos de transformacgao na forma de pensar e vivenciar a soropositividade
objetivados na percepcado sobre os objetivos do tratamento, tornando-se um
fator favoravel a adesao terapéutica medicamentosa, na mudanga dos habitos
de vida na tentativa de uma adaptacdo em prol da saude, na possibilidade de
conceber boas expectativas futuras, assim como, nas relagbées com a familia e
expressao da espiritualidade configurando-se como uma das fontes de apoio
mais importantes para o grupo (HIPOLITO, 2015).

Barbosa (2016), em estudo de revisdo integrativa sobre as
representagdes sociais da qualidade das pessoas vivendo com HIV, reuniu
material de artigos, dissertagcoes e teses de 2006 a 2016, destaca o baixo
numero de publicagdes especificas sobre a tematica, sendo a Universidade do

Estado do Rio de Janeiro (UERJ) responsavel por 5 dos 14 estudos



89

selecionados. Nos resultados desse estudo as construcbes acerca da
qualidade de vida sao feitas a partir de conteudos associados as expectativas
futuras, reacgbes frente ao diagndstico, enfrentamento, uso do antirretroviral,
transmissao e prevencao. Percebe-se, ainda, a presenca de fatores negativos,
como preconceito e estigma, porém nota-se que prevalece a avaliagédo positiva
da qualidade de vida, uma vez que essas pessoas encontram formas de
adaptacdo a situacdo vivenciada. Pode-se destacar que os resultados
evidenciaram a forte influéncia da RS da Aids no cotidiano das pessoas que
vivem com HIV, seja no processo de insergao social, na adesdo a terapéutica
ou no preconceito enfrentado no viver com HIV.

Silva (2018) descreve nuances da vida de pessoas vivendo com HIV,
que tém implicagcbdes para a qualidade de vida. Para a autora, a escolha da
abordagem tedrica das representagdes sociais favoreceu a compreensao de
sentimentos, ideias, conceitos, crencgas, atitudes e condutas da populacéo
estudada acerca da qualidade de vida que, por sua vez, tem influéncia direta
em suas vidas. Foi possivel identificar que a representacdo social sobre a
qualidade de vida ancora-se na saude e no bem-estar, e que a qualidade de
vida como padrao de bem-estar € sempre alcangada pelo grupo estudado. Ja a
ameaca da perda da saude imposta pelo HIV deve ser combatida para que a
saude permaneca, proporcionando aos individuos uma vida normal, tal qual
ocorre com aqueles que nao vivem com o HIV/Aids.

A autora destaca um aspecto importante para essa populagao e para a
pesquisa que tem a tematica da qualidade de vida, representagdes socais e
HIV/Aids:

A percepgao do estigma e da discriminagcdo, com grande influéncia
nos comportamentos e qualidade de vida destas pessoas. Mesmo
com a evolugdo dos conhecimentos em saude, no tratamento e no
conhecimento sobre as formas de transmissao, o estigma é percebido
como o principal fator com influéncia negativa na qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV. Este dado demonstra a importancia de se
elaborar estratégias em saude, através da educagdo em saude e
promocdo da cidadania e direitos deste grupo. No campo das
pesquisas em saude, sugere-se a realizagdo de novas pesquisas que
busquem identificar e compreender o estigma como um fenémeno
construido e realimentado socialmente e que se traduz em efeitos
deletérios para a vida das pessoas vivendo com HIV. Identificou-se
poucas pesquisas debrucadas especificamente neste tema no campo
da saude, como também em referéncias utilizadas no corpo do estudo
(SILVA, 2018, p.166).
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A autora corrobora, assim, com os achados do estudo de revisdo de
Hipdlito (2016) ressaltando a importancia de outras pesquisas sobre a tematica.
Outro aspecto importante que Silva (2018) destaca é a importancia da TARV
para essa populagdo, assumindo uma dimensao imagética no contexto da
representacdo do grupo. Esta foi considerada pelos participantes como
essencial na manutencio da saude e, consequentemente, para a qualidade de
vida, assim como o estilo de vida através da adocdo de habitos de vida
saudavel. A associagdao da TARV com o estilo de vida promove a saude,
favorece a continuidade das atividades rotineiras e demais dimensdes da vida
das pessoas vivendo com HIV, como o trabalho, as relagbes sociais, o nivel
psicoldgico, fisico, ambiental, entre outros.

E importante ressaltar os estudos no campo das representagdes sociais
voltados as pessoas vivendo com HIV, pois através desses estudos é possivel
contribuir com debates atuais sobre a ciéncia, ndo s6 pelo questionamento que
suscita sobre a natureza do conhecimento e sobre a relacdo individuo-

sociedade, mas, sobretudo, por inseri-la dentro do paradigma da complexidade.
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3 METODO

Pessoas oprimidas ndo podem permanecer oprimidas para sempre. O
anseio pela liberdade eventualmente se manifesta.
Martin Luther King Jr.

O presente estudo faz parte de um projeto multicéntrico intitulado
“‘Qualidade de vida e as construgbes simbdlicas de pessoas que vivem com
HIV/Aids no Rio de Janeiro”, coordenado pela Professora Doutora Denize
Cristina de Oliveira. O projeto foi financiado pelo Conselho Nacional de
Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPq), pela Fundagado de Amparo a
Pesquisa do Estado do Rio de Janeiro (FAPERJ), pela Coordenacédo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) e pela UERJ. O seu
desenvolvimento vem se dando no grupo de pesquisa “Processos
Sociocognitivos e Psicossociais do Cuidado de Saude e Enfermagem de
Grupos Populacionais”.

A presente pesquisa, portanto, articula-se ao projeto integrado acima,
tendo suas atividades desenvolvidas em associagdo ao mesmo, especialmente

aquelas de coleta de dados.

3.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo descritivo, transversal, de abordagem qualitativa,
com a realizagdo de entrevistas individualizadas, objetivando desvelar os
conteudos em relagao a problematica pesquisada.

A pesquisa descritiva objetiva conhecer e interpretar a realidade por
meio da observacao, descricdo, classificacdo e interpretacdo de fendmenos,
sem nela interferir para modifica-la. Os estudos transversais permitem produzir
indicadores de saude para o grupo investigado, além de serem uteis na
realizacdo de diagndsticos situacionais (ALMEIDA-FILHO; ROUQUAYROL,
2006).
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A pesquisa exploratoria tem como objetivo proporcionar uma visao geral
e aproximativa sobre um determinado fato, sendo utilizada especialmente
quando o tema escolhido ainda nao foi muito explorado. Além disso,
desenvolve, esclarece e modifica ideias e conceitos, visando a formulacado de
problemas mais precisos (GIL, 2002).

Os estudos descritivo e exploratorio proporcionam o aumento da
familiaridade do pesquisador com um fato, fendmeno ou com um ambiente,
desenvolvendo hipéteses para realizar uma pesquisa futura com maior
precisdo. Além disso, descreve em profundidade determinado fendmeno
(LAKATOS; MARCONI, 2010).

Este estudo foi apoiado na Teoria das Representagdes Sociais,
orientado pela abordagem processual, conforme definida por Jodelet (2001,
2005). A TRS vem sendo bastante utilizada na enfermagem para o
desenvolvimento de estudos cientificos relacionados a valorizagdo do senso
comum e a intensificagdo dos estudos voltados a subjetividade, as emocgodes e
as respostas dos grupos sociais frente ao cuidado de saude.

A sociedade, ao criar representagcoes sobre a realidade, permite o
controle dos sujeitos e a determinagdo do modo como eles vivenciam a
realidade objetiva e subjetiva. Buscar estudar a representagcao de dado objeto
dentro de um grupo que esta inserido na vivéncia social e os inumeros
aspectos relacionados a doenga, facilita compreender o universo simbadlico que
influencia o seu modo de viver e compreender também as facetas da formacéao
de uma consciéncia coletiva (JODELET, 2005).

A abordagem qualitativa é mais adequada para investigacbes de
determinados grupos, segmentos focais, relagdes, histérias sociais sob as
perspectivas dos sujeitos envolvidos, para analises de documentos e discursos
(MINAYO, 2014). Essa opgcao metodolégica tem o objetivo de “trazer a luz
dados, indicadores e tendéncias observaveis ou produzir modelos tedricos de
alta abstragdo com aplicabilidade pratica” (MINAYO, 2014, p. 56).

Segundo a autora a abordagem qualitativa:

E o que se aplica ao estudo da histéria, das relacdes, 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 (MINAYO, 2014, p. 57).



93

Para Gil (1999), o uso dessa abordagem propicia o aprofundamento da
investigacdo das questdes relacionadas ao fenbmeno em estudo e das suas
relacbes, mediante a maxima valorizagcdao do contato direto com a situagao
estudada, buscando-se o que era comum, mas permanecendo aberta para
perceber a individualidade e os significados multiplos.

Martins e Thedphilo (2009) descrevem que na abordagem qualitativa
empregam-se descrigbes, citagoes diretas de pessoas sobre suas
experiéncias; trechos de documentos, registros; correspondéncias; gravacoes
ou transcrigdes de entrevistas e discursos. Dessa forma, respaldam o
pesquisador para analises mais proximas da realidade, sendo que ha um elo
entre 0 mundo objetivo e a subjetividade do individuo e dos grupos sociais.

Portanto, a pesquisa qualitativa é particularmente importante para este
estudo na medida em que permite compreender valores culturais, sociais e
psicoldgicas, tais como: a vida de um grupo (seus costumes, seus
pensamentos, suas crengas, seus codigos de conduta); as reagdes dos
individuos ou das coletividades diante de um evento que aparece na sua
historia, por exemplo uma doencga; os processos e o0s intercambios verbais
produzidos nas diferentes situagdes de interagao interindividual ou intergrupal,;
as representagdes compartiihadas em uma determinada formagao social
referente a pessoas, objetos e fendbmenos que tém importancia para os seus
integrantes e a experiéncia de vida obtida no cotidiano pelos atores sociais,
entre outros (JODELET, 2005; MINAYO, 2014).

Jodelet (2005, p. 2), destaca que os objetos representacionais:

Podem ser de interesse para as diferentes ciéncias que se aplicardo
em observar suas manifestagbes, compreender as significagbes que
eles trazem, e se dedicarédo a interpretar o sentido que lhes dao os
atores sociais, no contexto em que se situam, de preferéncia a
procurar uma explicacdo causal referente a fatores que lhes sao
exteriores. Esta comunidade de atitudes entre os pesquisadores das
diferentes ciéncias reforca o estatuto transversal dos procedimentos
utilizados na abordagem qualitativa dos fendmenos, e assegura um
alcance que permite ultrapassar compartimentalizagcdes em areas da
ciéncia ou dominios especializados.

Para Malhotra (2001, p.155) “a pesquisa qualitativa proporciona uma
melhor visdo e compreensao do contexto do problema, enquanto a pesquisa
quantitativa procura quantificar os dados e aplica alguma forma da analise
estatistica”. A pesquisa qualitativa pode ser usada também, para explicar os

resultados obtidos pela pesquisa quantitativa.
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Corroborando, Fernandes (1991) destaca que a analise qualitativa se
caracteriza por buscar uma apreensdo de significados na fala dos sujeitos,
interligada ao contexto em que eles se inserem sendo delimitada pela
abordagem conceitual (teoria) do pesquisador, trazendo a tona na redagao,
uma sistematizagdo baseada na qualidade, mesmo porque um trabalho desta

natureza n&o tem a pretensao de atingir o limiar da representatividade.

3.2 Cenario de estudo

Considerando que o presente estudo é parte de um projeto guarda-
chuva, foi utilizado parte do banco de dados coletados pela equipe envolvida
no mesmo. Destaca-se que a autora da presente tese fez parte de todas as
etapas desse projeto, desde a sua concepcgao, elaboragcdo de instrumentos,
coleta e tratamento de dados e no presente trabalho pretende trazer sua
contribuigdo a analise de dados.

A coleta de dados foi desenvolvida em dois Servigos de Atendimento
Especializado em HIV/Aids (SAE) situados nos municipios de Macaé, Rio das
Ostras e, no Rio de Janeiro, em trés Centros Municipais de Saude (CMS) que
atendiam pessoas vivendo com HIV, no Estado do Rio de Janeiro.

O SAE tem como objetivo a prestagcao de atendimento aos usuarios, por
meio de uma equipe multidisciplinar de profissionais de saude, visando a
expansao da cobertura e a qualidade dos servicos prestados as pessoas
vivendo com HIV no Brasil (BRASIL, 2014a).

Os servicos de saude realizam acdes de assisténcia, prevencao e
tratamento as pessoas vivendo com HIV ou Aids. Estes servigos estao
inseridos em diferentes configuragbes institucionais, como: ambulatérios de
hospitais, unidades basicas de saude, postos de saude e policlinicas. O
objetivo destes servigos € prestar um atendimento integral e de qualidade aos
usuarios, por meio de uma equipe de profissionais de saude composta por
médicos, psicologos, enfermeiros, farmacéuticos, nutricionistas, assistentes
sociais, educadores, entre outros. Algumas de suas atividades principais sao:

cuidados de enfermagem; orientagdo e apoio psicologico; atendimentos em
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infectologia, ginecologico, pediatrico e odontoldgico; controle e distribuicdo de
antirretrovirais; orientacbes farmacéuticas, realizacdo de exames de
monitoramento; distribuigdo de insumos de prevencgao; atividades educativas
para adesao ao tratamento, prevencdo e controle de IST e Aids (BRASIL,
2014a).

Salienta-se que, ao longo da historia do HIV/Aids o modelo clinico
adotado inicialmente foi de acompanhamento na atencao especializada, em
geral por médicos infectologistas, de carater ambulatorial, inseridos em
policlinicas e hospitais. Os diagndsticos eram realizados nessas mesmas
unidades e, posteriormente, se concentraram nos Centros de Testagem e
Aconselhamento (CTA). O Ministério da Saude, por sua vez, divulgou trés
manuais que langam as diretrizes para atencdo em HIV/Aids no processo de
descentralizagdo dos servicos de prevencao e acompanhamento. Os manuais
destacam a insergdo do aconselhamento e o incentivo para a oferta diagnéstica
para o HIV na rede de Atencdo Basica (BRASIL, 2013). A ideia é que a
testagem, além de ser oferecida pelos CTA, seja também ofertada pela
atencao primaria e que as pessoas possam ser acompanhadas pelas unidades
basicas de saude, dentro de uma légica de corresponsabilidade (ROCHA, et al.
2016).

A participacao da APS nesse processo s6 foi intensificada depois dos
anos 2000, por meio da responsabilizacdo pelas ag¢des de prevencio,
aconselhamento e, recentemente, de testagem. O acompanhamento das
pessoas que vivem com HIV a partir de uma estratificagao de risco foi a ultima
etapa do processo de descentralizagdo do cuidado e a sua implantacdo esta
em curso, ainda de forma incipiente em alguns municipios (MELO; MASKSUD;
AGOSTINI, 2018).

Sendo assim, em anos mais recentes, o cenario das respostas a
epidemia de HIV/Aids vem sendo significativamente alterado no Brasil, numa
tentativa de adequacdo a metas globais de controle. Destacam-se a
incorporacao dos testes rapidos no SUS e sua paulatina descentralizacido para
a APS, a partir da Estratégia Saude da Familia, e, também, para unidades
moveis, em parceria com a sociedade civil. Outras atividades incorporadas

foram a ampliacdo e unificacdo das acbes para a PEP e a incorporagao da
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PrEP para determinados grupos no ambito do SUS (MELO; MASKSUD;
AGOSTINI, 2018).

Nesse cenario o atendimento é coordenado pela geréncia municipal de
IST/Aids e hepatites virais. O cuidado na atengado primaria parte de trés
cenarios: o paciente sintomatico, com coinfeccdo; o assintomatico, que é
apenas portador do HIV e o sintomatico estabilizado. No entanto, o fluxo de
retirada de medicamentos continua centralizado nos centros especializados,
devido ao processo de descentralizacdo da assisténcia em curso (BRASIL,
2014a).

No primeiro cenario o paciente ndo faz acompanhamento na Clinica da
Familia ou CMS, mas com o infectologista no centro especializado de
referéncia. No segundo cenario, o paciente tem o acolhimento e tratamento na
unidade de atencdo primaria préxima a sua residéncia, que tem a
responsabilidade pelo inicio do tratamento com antirretrovirais, ndo sendo
necessario o encaminhamento aos centros especializados. Por fim, no terceiro
cenario, no qual o paciente apresenta sintomas, faz uso de antirretrovirais, tem
carga viral indetectavel e faz acompanhamento no SAE, foi ofertada a
possibilidade de atendimento na unidade de saude mais préxima de sua
residéncia, caso desejar. O objetivo € que o tratamento seja compartilhado
entre o médico de familia e o especialista, que faz o0 monitoramento por meio
dos exames de carga viral e T-CD4+ em visitas mais espagadas (BRASIL,
2014a).

Na época da coleta de dados a organizacédo dos servigos de cuidado a
pessoa com HIV no Estado do Rio de Janeiro era centralizada nos SAEs e
CMS'’s, por isso a escolha desses locais para a captagdo dos sujeitos. A
escolha dos servicos se deu pelo fato de que visavam prestar atendimento
integral e de qualidade as pessoas vivendo com HIV, por meio de uma equipe
multiprofissional. Tais atividades eram desenvolvidas nos SAE’s e, também,
nos CMS’s, que consistem em cenarios importantes de compartilhhamento de
saberes e experiéncias entre os diversos atores sociais implicados na dinadmica
do enfrentamento do HIV e da configuragado de representacdes e praticas em
relacao a Aids e a propria qualidade de vida (BRASIL, 2013; COSTA, 2012).

O Estado do Rio de Janeiro concentra uma populacdo estimada de

6.747.815 habitantes. De acordo com os dados do Instituto Brasileiro de
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Geografia e Estatistica (IBGE), em relagdo a rede de saude, o Estado possui
2.087 estabelecimentos de saude sendo 1.898 privados e 189 publicos
distribuidos nas esferas federal com 32, estadual com 43 e municipal com 114
estabelecimentos (IBGE, 2020).

O desenvolvimento do estudo foi realizado em trés municipios do
Estado, sendo Rio de Janeiro (vermelho), Macaé (verde) e Rio das Ostras
(azul) para melhor compreender o fendmeno das representagcbes sociais da
qualidade de vida para pessoas vivendo com HIV em regides diferentes em

termos de contexto sociocultural, conforme identificado na Figura 1.

Figura 1 — Mapa do Estado do Rio de Janeiro com identificagcdo dos municipios

estudados.
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Fonte: Prefeitura municipal do Rio de Janeiro (2019); autora (2019).

A diferenciacdo em termos de contexto sociocultural foi assegurada a
partir da classificacdo dos municipios em pequeno, médio e grande porte,
realizada de acordo com o numero de habitantes, segundo os dados do ultimo

Censo. Considerou-se, a partir dos critérios definidos pelo IBGE, como médio
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porte aqueles com 100.001 a 500.000 habitantes e de grande porte aqueles
com mais que 500.001 habitantes.

Neste estudo foram incluidos dois municipios de médio porte (Rio das
Ostras e Macaé) e um de grande porte (Rio de Janeiro), de forma a permitir a
comparagao dos resultados em fungcdo dos diferentes modos de vida
desenvolvidos nesses municipios.

O municipio de Rio das Ostras, situado na regiao litoranea do Estado do
Rio de Janeiro, tem uma populagéao estimada em 155.193 habitantes pela fonte
do IBGE. A regidao é composta por outros oito municipios: Araruama, Armagao
dos Buzios, Arraial do Cabo, Cabo Frio, Casimiro de Abreu, Iguaba Grande,
Sao Pedro da Aldeia e Saquarema. A regido esta subdividida em duas
microrregides: Baixada Litoranea | — BL | (Araruama, Iguaba Grande,
Saquarema e Sdo Pedro da Aldeia) e Baixada Litoranea Il — BL |l (Arraial do
Cabo, Armacéao dos Buzios, Cabo Frio, Casimiro de Abreu e Rio das Ostras) -
(IBGE, 2020).

O municipio de Rio das Ostras atrai pessoas de varios lugares do pais e
do mundo, associado ao expressivo processo migratorio ocorrido nos ultimos
anos em virtude da sua proximidade com as areas vinculadas a geracao de
empregos no ramo do petréleo e gas. Em funcdo dessa migragao fez-se
necessario a ampliagao e efetivacao de politicas de prevencéo, uma vez que o
crescimento populacional demanda ainda mais dos servicos de saude, no
contexto das IST s/Aids (BRASIL, 2011).

Esse municipio possuia 28 redes de estabelecimentos de saude e um
SAE. O Programa de DST/Aids funcionava em um anexo, composto por salas
de atendimento, dentro do Centro de Saude “Extensao do Bosque”, em frente a
rodovia principal. O SAE contava com uma equipe multidisciplinar formada por
enfermeiros especialistas, médicos infectologistas, além de pediatra,
dermatologista, ginecologista, assistente social, farmacéutico, psicélogo,
nutricionista, técnicos de enfermagem e auxiliares de enfermagem, onde a
coleta de dados foi realizada.

Macaé caracteriza-se por ser um municipio litoraneo da regiao norte do
estado do Rio de Janeiro, distante da capital em aproximadamente 180 km,
com uma populagdo estimada de 261.501 habitantes. Possuia a época da

coleta de dados 172 estabelecimentos de saude, sendo 114 privados e 58
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publicos (IBGE, 2020). Macaé viveu em um grande crescimento populacional,
desde a década de 1970, quando a Petrobras escolheu a cidade para ser a
sede de suas operagbes na Bacia de Campos. O petroleo € a maior forga
econdmica de Macaé, mais de quatro mil empresas se instalaram no municipio
e a populacdo foi multiplicada no decorrer dessas décadas. O crescimento
trouxe milhares de pessoas de outras regides do pais, em sua grande maioria
sem qualquer qualificagao profissional, que esperavam encontrar trabalho farto.
Porém, a realidade foi que a oferta de empregos era grande para quem tem
boa qualificagdo profissional, sendo exigéncia minima quase sempre, 0O
dominio da lingua inglesa. Esses migrantes ajudaram a aumentar
enormemente o tamanho e a quantidade de favelas na cidade, abrigando uma
populagdo empobrecida, sob os olhos complacentes e assistencialistas dos
seguidos governos municipais durante os quais a migragcédo ocorreu. A coleta
de dados foi realizada em um SAE em HIV/Aids onde funciona um CTA,
situado no centro da cidade de Macaé.

No Rio de Janeiro, a partir do ano de 2009, houve grande expansao da
cobertura da APS por meio da implantacdo de equipes de saude da familia. A
expansao se deu tanto na implantacdo no ambito da Estratégia Saude da
Familia ESF — em novas unidades inauguradas, denominadas Clinicas da
Familia, quanto em unidades basicas que trabalhavam na l6égica do modelo
tradicional, os CMS’s.

O municipio do Rio de Janeiro tem uma populagcdo estimada de
6.747.815 habitantes (IBGE, 2020). Possuia 2.087 estabelecimentos de saude
sendo 1.898 privados e 189 publicos (IBGE, 2010). O municipio tem 200
Centros Municipais de Saude e 71 Clinicas da Familia, com cobertura da (ESF)
para 47,9% da populagédo (BRASIL, 2014b). A organizagéo da atengéo a saude
foi subdividida em dez instancias, denominadas Areas de Planejamento (AP).
Os CMS’s escolhidos para este estudo estao localizados nas AP 2.1 e 2.2, que
abrangem os bairros da zona sul e zona norte da cidade, respectivamente
(Figura 2).

A coleta de dados foi realizada em trés SAE, localizados em trés CMS,
sendo um localizado na area programatica 2.2, que abrange os bairros: Alto da
Boa Vista, Andarai, Grajau, Maracana, Praca da Bandeira, Tijuca e Vila Isabel;

e dois na area programatica 2.1, que abrange os bairros: Botafogo, Catete,
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Copacabana, Cosme Velho, Flamengo, Gavea, Gloria, Humaita, Ipanema,
Jardim Botanico, Lagoa, Laranjeiras, Leblon, Leme, Rocinha, Sdo Conrado,
Urca e Vidigal. A escolha desses servigos especializados se deu pelo fato de
contemplar as regides norte, centro e sul da Cidade do Rio de Janeiro,

abarcando a maior parte do territério da cidade.

Figura 2 — Mapa do municipio do Rio de Janeiro por areas programaticas.
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Fonte: Prefeitura municipal do Rio de Janeiro (2020).

Além desse critério, considerou-se a disponibilizagao por essas unidades
de acompanhamento de pessoas vivendo com HIV; espaco fisico para a
realizacdo da coleta de dados; quantitativo de usuarios que faziam
acompanhamento; facilidade de captagao de pessoas vivendo com HIV, sendo
um espago que promove o encontro dos participantes devido a concentragéo
das pessoas vivendo com HIV; além da intencionalidade de acesso a

populagdes contrastantes em termos socioecondmicos.
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3.3 Populagao, participantes e amostra

A populacao do estudo foi delimitada por pessoas vivendo com HIV, em
seguimento terapéutico nos SAE's e CMS’s de HIV/Aids escolhidas para o
estudo nos municipios participantes. Adotou-se amostragem do tipo nao
probabilistica, de conveniéncia, escolhida a partir de informacdes
disponibilizadas pelos SAE’s do quantitativo de clientes em seguimento. Assim,
para a definicdo do numero de participantes da pesquisa foram consideradas a
variabilidade social e a proporcionalidade de sujeitos entre servicos e
municipios de médio e grande porte. Para melhor adequacéao deste estudo, foi
sorteado igual numero de participantes acompanhados em municipios de
médio e grande porte, a partir do total de sujeitos constantes do banco de
dados do projeto multicéntrico.

Os critérios de inclusdo dos participantes foram: ter sorologia positiva
para HIV; estar inscrito para acompanhamento nos servigos selecionado para a
coleta de dados; ter idade maior ou igual ha 18 anos; estar aguardando
consulta, informagdes ou exames durante o periodo de coleta de dados; estar
em condigdes fisicas e mentais que viabilizassem a participagdo no estudo.
Como critério de exclusdao considerou-se os individuos que néo se
consideraram capazes de responder aos instrumentos, uma vez que foram
auto aplicados. Os sujeitos que atenderam aos critérios de inclusdo foram
convidados a participar da pesquisa, conforme a presenga nos SAE’s no
periodo estabelecido para a coleta dos dados, até completar o numero
previamente definido para a amostra do projeto multicéntrico. Sempre que
ocorreram recusas de participacdo, novos individuos foram convidados, em
substituicdo aos mesmos, até a totalizagdo da amostra.

O quantitativo total de participantes deste estudo foi de 68 que
responderam ao questionario de caracterizagado socioecondmica e clinica e as
entrevistas semiestruturadas. Desse total, 34 participantes eram do municipio
de grande porte (Rio de Janeiro) e 34 dos municipios de médio porte, sendo 17
de Macaé e 17 de Rio das Ostras. Vale ressaltar que a escolha dos sujeitos
para este estudo foi realizada através de sorteio, a partir do quantitativo total do

banco de dados da pesquisa multicéntrica.
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3.4 Aspectos éticos da pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida conforme os elementos dispostos na
Resolucéo 466/12 do Conselho Nacional de Saude (CNS) no municipio do Rio
de Janeiro e Resolugdo 196/96, vigente na época da coleta de dados, nos
municipios de Macaé e Rio das Ostras, que versa sobre pesquisa envolvendo
seres humanos, no pais. Assim, o projeto de pesquisa foi cadastrado na
Plataforma Brasil, recebendo parecer favoravel para realizacado pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da Secretaria Municipal de Satde do Rio de Janeiro,
(Protocolo n° 1.441.788) (ANEXO A), Secretaria Municipal de Saude do Macaé
(Protocolo n° 073/2012) (ANEXO B) e Secretaria Municipal de Saude do Rio
das Ostras (Protocolo n° 066.3.2012) (ANEXO C).

Foi disponibilizado aos participantes o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (ANEXO D), em duas vias; ambas assinadas pelos
participantes e pela pesquisadora. Foi garantindo o direito ao sigilo e
anonimato, a desisténcia em qualquer momento da pesquisa, a auséncia de

onus ou bdénus, segundo especificado no TCLE.

3.5 Coleta de dados

Foram utilizados dois instrumentos de coleta de dados: questionario
socioecondmico e clinico dos participantes (ANEXO E) e um roteiro de
entrevista semiestruturada (ANEXO F). Para os procedimentos de coleta de
dados foram realizadas reunides e treinamentos do grupo de pesquisa para
estabelecer como seriam desenvolvidas as técnicas nos distintos municipios, a
fim de evitar desvios nesse processo.

As coletas de dados foram realizadas nos dias uteis quando os
participantes tinham consultas médicas e ou estavam nos servigos para buscar
medicacao, favorecendo o encontro com a maior parte da clientela cadastrada.
A enfermeira e ou a assistente social forneciam uma listagem quinzenal com os

nomes das pessoas cadastradas no Programa e, uma vez estando presentes
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na sala de espera, os sujeitos eram abordados de forma individual. Quando o
convite era aceito e desde que atendidos os critérios de inclusdo, dava-se
prosseguimento a aplicagao dos instrumentos.

Apos a abordagem inicial, o pesquisador encaminhava a pessoa ao
consultério ou sala disponivel nos SAE's e CME’s para a explicacdo das
caracteristicas da pesquisa e mediante o aceite do sujeito em participar da
mesma, este assinava o TCLE. A coleta de dados se iniciou com a aplicagao
do instrumento de dados socioeconémicos e clinicos, que consiste em um
questionario composto por variaveis relativas a identificacdo dos participantes,
caracterizagao socioeconémica e de trabalho, atitudes e praticas sexuais, e,
também, variaveis clinicas, como o tempo de uso dos ARV, as variaveis
utilizadas nesta tese encontra-se em destaque no ANEXO E.

Os dois grupos estudados realizaram o autopreenchimento do
questionario de caracterizagado dos sujeitos da pesquisa. Destaca-se que para
a construgao desse instrumento, realizou-se, inicialmente, um pré-teste com 10
integrantes cadastrados do Programa de IST, Aids e Hepatites Virais de cada
municipio estudado, para os ajustes na formulagdo das questdes de
caracterizagao e ou tematicas exploradas. A segunda etapa da coleta de dados
consistiu em uma entrevista semiestruturada realizada com os 68 participantes.

As entrevistas foram realizadas em espacos reservados nos SAE’s, com
maior privacidade, onde ndo havia interferéncias de pessoas falando ou outros
ruidos que pudessem atrapalhar o momento da gravagdo das entrevistas.
Foram disponibilizadas pelas diretoras e chefias de enfermagem salas de
atendimento para a realizagdo das entrevistas. As entrevistas ocorreram no
mesmo dia em que os participantes tinham consultas médicas, algumas
quando necessitavam buscar os medicamentos na farmacia ou, ainda,
previamente agendados quando os entrevistados se disponibilizavam a
comparecer a unidade somente para a realizagao da entrevista.

Deste modo, foi elaborado um roteiro que norteou o processo de
conducao das entrevistas, na presente pesquisa. Esse roteiro contempla as
seguintes tematicas principais, com base no objeto e objetivos do estudo, no
WHOQOL-HIV Bref e na literatura cientifica da area: compreensdo da
qualidade de vida, da pessoa vivendo com HIV e da relagdo entre estes dois

aspectos; a TARV e suas influéncias na qualidade de vida; sexualidade e a
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qualidade de vida; suporte social; servicos e profissionais de saude e a
qualidade de vida; e as representac¢des do corpo antes e apds o HIV.

Os conteudos verbalizados nas entrevistas foram gravados em aparelho
digital e, posteriormente, transcritas por terceirizados e integrantes do grupo da
pesquisa e revisadas pela autora. A média de duracio das entrevistas foi de 40
minutos. Buscou-se, nesse procedimento, acompanhar o percurso da
construgcao espontaneo do pensamento dos depoentes, sendo introduzidas
questdes sobre as tematicas citadas apenas no caso em que os participantes
nao vinham a fazé-lo no decorrer da entrevista. Foi realizada a conducéao,
também, a partir das dimensdes das representacdes sociais, considerando os
aspectos informativos, as atitudes, as imagens e as praticas sociais relativas a
qualidade de vida (JODELET, 2001; SA, 2002).

3.6 Analise dos dados

Para a analise estatistica dos dados socioecondmicos e clinicos foi
construido um banco de dados no software Microsoft Excel® 2010 e
transportado para o Software Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS®), verséo 20. A analise dos dados referentes ao questionario de dados
socioecondmicos e clinicos se deu por meio de estatistica descritiva, medidas
de tendéncia central e de dispersao, sendo apresentados em forma de tabelas,
com frequéncias absolutas e relativas, conforme a especificidade das variaveis
envolvidas.

Foram utilizadas as seguintes variaveis para caracterizagdo do grupo de
participantes: cidade de coleta, sexo, faixa etaria, formacéao escolar, situagao
de emprego, renda pessoal, orientacido religiosa, estado marital atual,
orientacdo sexual, modo de transmissao do HIV, uso de preservativo, tempo de
diagndstico de HIV, uso da TARV, tempo de uso da TARV, percepgao de
doenca, percepg¢ao de saude e percepgao da qualidade de vida.

A categorizagdo das variaveis continuas, como idade, renda pessoal,
tempo de diagndstico do HIV e tempo de uso da TARV, foi realizada utilizando

o tercil. Considerou-se o salario minimo vigente a época da coleta de dados
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que era de R$ 867,00. A variavel cidade de moradia foi dicotomizada em
cidade de médio porte (100.001 a 500.000 habitantes) e cidade de grande
porte (acima de 500.001 habitantes), conforme critérios utilizados pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica, ja mencionado (IBGE, 2016).

Para a realizacdo de estudos em representagdes sociais que busquem
compreender os processos envolvidos na manutencido das mesmas pelas
interagbes sociais, a partir de um delineamento histérico e cultural, faz-se
necessario a opgao por abordagens metodoldgicas que deem conta de seu
carater processual (NASCIMENTO-SCHULZE; CAMARGO, 2000). Dessa
forma, optou-se pela andlise lexical das entrevistas, seguida de analise de
conteudo tematica das classes resultantes na andlise lexical informatizada.
Essa combinacdo de técnicas objetivou o aprofundamento da analise das
unidades de contexto/significagdo isoladas nas classes lexicais, uma vez a
necessidade de comparagao entre grupos de municipios de médio e de grande
porte.

Conforme afirma Oliveira, Gomes e Marques (2005), Oliveira (2008) e
Formozo (2007), para a analise das entrevistas, a escolha da técnica de
andlise de dados a ser utilizada consiste em importante decisdao do
pesquisador, sendo a analise de conteudo a principal técnica utilizada para a
analise de materiais produzidos por entrevistas semiestruturadas ou livres, em
suas diversas modalidades.

De acordo com Oliveira (2008) a andlise de conteudo pode ser
conceituada de diferentes formas, considerando a vertente tedrica e a
intencionalidade do autor que a desenvolve. Sua utilizacdo pode se dar em
diferentes contextos e com diferentes objetivos: abarcando conceitos
associados a semantica estatistica do discurso politico; como técnica visando a
inferéncia através da identificacdo objetiva e sistematica de caracteristicas
especificas das mensagens; técnica para produzir inferéncias replicaveis e
praticas partindo dos dados em diregdo a seu contexto; um conjunto de
procedimentos para produzir inferéncias validas de um texto sobre emissores,
a propria mensagem ou audiéncia da mensagem; ou ainda como um conjunto
de técnicas de analise das comunicagoes.

Segundo Bauer (2002, p. 194):
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A analise de conteudo pode reconstruir ‘mapas de conhecimento’ a
medida que eles estédo corporificados em textos. As pessoas usam a
linguagem para representar o mundo como conhecimento e
autoconhecimento. Para reconstruir esse conhecimento, a AC pode
necessitar ir além da classificacdo das unidades do texto, e orientar-
se na constru¢ao de redes de unidades de analise para representar o
conhecimento ndo apenas por elementos, mas também em suas
relagdes.

A analise lexical informatizada apresenta procedimentos que divergem
da analise de conteudo tematica, pois na analise de conteudo tematica os
dados coletados sao interpretados, categorizados e, posteriormente,
organizados, quantificados e sistematizados. Ja a andlise lexical se apoia na
identificagéo de palavras encontradas no texto e contextos semanticos, através
de inferéncia estatistica. As palavras e o0s contextos semanticos sao
agrupados, conforme seu grau de associagao estatistica, definindo tematicas
mais gerais relativas ao objeto estudado. Assim, os dados sao sistematizados
para, posteriormente, serem interpretados (JUSTO; CAMARGO, 2014).

Para Bauer (2002) os estudos que possuem a linguagem como fonte
principal de dados s&o essenciais em pesquisas para o conhecimento acerca
de pensamentos, crengas e opinides, e a analise textual, ou analises lexicais,
feitas com o auxilio de softwares, vem ganhando espaco devido ao ganho de
tempo na tabulacido e realizacdo de calculos para a compilagdo das
informagdes coletadas, o que favorece a analise detalhada dos dados e/ou a
comparacgao entre outros procedimentos de analise. Apesar desses softwares
existirem desde 1960, seu uso na analise de dados qualitativos se intensificou
a partir de 1980, principalmente ap6s o advento dos computadores pessoais.
Estes softwares facilitaram o trabalho dos pesquisadores qualitativos, visto a
grande quantidade de dados textuais que acompanham este tipo de
metodologia.

A analise lexical apoiada em softwares € uma técnica que se expandiu
no Brasil a partir do langamento do software Alceste (Analyse Lexicale par
Context d’un Ensemble de Segments de Texte), desenvolvido por Max Reinert
(1998) e divulgado pelo Prof. Brigido Camargo no Brasil. O software Iramuteq
(Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires) é um programa desenvolvido em 2009, na Franga, por Pierre

Ratinaud que surgiu como alternativa de acesso livre ao software Alceste, com
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o qual guarda semelhangas importantes nas suas fun¢des, como sera descrito
a segquir.

O software Alceste conjuga uma série de procedimentos estatisticos
aplicados a bancos de dados textuais, como entrevistas, obras literarias,
artigos de jornais e revistas, entre outros. Na base do funcionamento do
programa encontra-se a ideia de relagdo entre contexto linguistico e
representacdo coletiva ou entre unidade de contexto e contexto tipico
(REINERT, 1990). Destaca-se que ele permite a analise dos dados a partir do
contexto de insergédo da palavra, ndo apenas de sua significagdo. A analise da
relacdo da palavra com o restante da frase possibilita maior acuracia para a
separagao das categorias ou classe lexicais (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Kronberger e Wagner (2002, p. 427) destacam que:

O pressuposto do Alceste € que pontos diferentes de referéncia
produzem diferentes maneiras de falar, isto é, o uso de um
vocabulario especifico é visto como uma fonte para detectar maneiras
de pensar sobre um objeto. O objetivo de uma analise com Alceste,
portanto, é distinguir classes de palavras que representam diferentes
formas de discurso a respeito do tépico de interesse.

Destaca-se que no presente estudo foi realizada a analise lexical das
entrevistas com o auxilio do software Iramuteq. O soffware é gratuito e com
fonte aberta e licenciado por GNU GPL (v2), que permite fazer analises
estatisticas sobre corpus textuais e sobre tabelas individuos/palavras. Ele
ancora-se no soffware R e na linguagem Python. (CAMARGO; JUSTO, 2013;
LAHLOU, 2012; MARCHAND; RATINAUD, 2012). A opgéao pelo uso deste
software visou o dominio desta ferramenta de pesquisa para os estudos
qualitativos e de representacdes sociais, sem os custos envolvidos com 0 uso
do software Alceste e com a mesma qualidade de analise.

Para a compreensao dos passos desenvolvidos pelo Iramuteq e pelo
pesquisador, torna-se essencial a compreensdo dos seguintes conceitos. O
Corpus é um conjunto de textos construido pelo pesquisador. No caso desta
pesquisa, o corpus de analise foi a jungdo da producdo discursiva dos
participantes presentes nas 68 entrevistas. Os textos que também séo
definidos pelo pesquisador, compéem o corpus, sendo cada entrevista
considerada como um texto. Os Segmentos de texto sdo um pedaco do texto,
na analise padrdo, sdo definidos pelo software, geralmente compostos de trés
linhas (CAMARGO; JUSTO, 2013).
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Para a preparacao do corpus, os textos devem ser separados com linhas
de comando (com asteriscos). Para cada entrevista ser reconhecida pelo
software como um texto, elas devem comecar por uma linha deste tipo, deve-
se corrigir e revisar todo o arquivo, para que os erros de digitagao ou grafia nao
sejam tratados como palavras diferentes. A pontuagdo deve ser observada, no
entanto sugere-se nao deixar paragrafos, no caso de entrevistas ou
questionarios, as perguntas e o material verbal produzido pelo pesquisador
(intervencgdes e anotacdes) devem ser suprimidos para ndo entrar na analise,
nao justifique o texto, n&o use negrito, nem italico ou outro recurso semelhante.
E desejavel certa uniformidade em relacdo as siglas, ou as usa sempre ou
coloque tudo por extenso unido por trago underline. Por exemplo: oms ou
organizacdo_mundial_de saude. As palavras compostas hifenizadas quando
digitadas com hifen sdo entendidas como duas palavras (o hifen vira espago
em branco). Caso necessite-se analisar palavras compostas hifienizadas ou
nao, una-as com um trago underline.

Os verbos que utilizam pronomes devem estar na forma de préclise, pois
o dicionario ndo prevé as flexdes verbo-pronominais, numeros devem ser
mantidos em sua forma algarismica, ndo usar em nenhuma parte do arquivo
dos textos os seguintes caracteres: aspas ("), apostrofo ('), hifen (-), cifrao ($),
percentagem (%) e nem asterisco (*). Este ultimo é usado somente nas linhas
que antecedem cada texto (linhas de comando).

O arquivo com o corpus preparado no software OpenOffice.org ou no
LibreOffice devem ser salvos em uma nova pasta criada no desktop, somente
para a analise, com um nome curto, como texto codificado
(nome_do_arquivo.txt). No OpenOffice.org esta opgéo abre uma primeira janela
e deve-se escolher “manter formato atual’, e uma segunda janela onde as
opcbes “Conjuntos de caracteres” e “Quebra de paragrafo” devem ser
respectivamente “Unicode (UTF-8)" e “LF”. Essas sdo as configuracbes do
texto realizada pelo pesquisador para que possa ser analisada pelo software
IRAMUTEQ (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Nas analises lexicais classicas buscam e criam novas formatagdes das
unidades de texto, transformando unidades de contexto inicial (UCI) em
Unidades de Contexto Elementares (UCE), identifica a quantidade de palavras,

frequéncia média e hapax (palavras que aparecem 1 vez); identificagcdo do
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vocabulario e redugéo da palavra a partir de sua raiz (lematizagéo); criagao do
dicionario de formas reduzidas, identificacao das formas ativas e elementares.
As analises multivariadas possibilitam a associagdo dos textos com as
variaveis de caracterizagdo, possibilitando comparagdes por parte do
pesquisador. Ja na Classificagdo Hierarquica Descendente (CHD), o conjunto
textual devera centrar-se nos temas (CAMARGO; JUSTO, 2013).

O método da CHD gera UCE com vocabulario semelhante conforme sua
classe, e com vocabularios diferentes em diferentes classes. O conjunto de ST
(Segmento de Texto) € dividido de acordo com a frequéncia das formas
reduzidas. O método utiliza testes do tipo qui-quadrado (x?), onde sdo cruzados
segmentos de textos e palavras, gerando uma classificagao estavel e definitiva.
O programa gera um dendrograma, onde as relagdes entre as classes sao
demonstradas e os resultados dos calculos possibilitam a descricdo das
classes, através de seu vocabulario e palavras com asterisco (variaveis)
(CAMARGO; JUSTO, 2013).

A CHD realizada pelo Iramuteq, através de uma analise pos-fatorial,
permite, ainda que sejam recuperados no corpus original os ST's associados a
cada classe, a partir de um plano cartesiano, com uma analise mais qualitativa
dos dados e do contexto de palavras estatisticamente significativas. A analise
de especificidades trata-se de uma analise de contrastes, na qual o corpus é
dividido em fungdo de uma variavel escolhida pelo pesquisador. A analise de
similitude possibilita identificar as coocorréncias entre as palavras e o0 seu
resultado traz indicagbes da conexidade entre as palavras, auxiliando na
identificacdo da estrutura de um corpus textual, distinguindo também as partes
comuns e as especificidades em funcdo das variaveis e tempos. A nuvem de
palavras que agrupa as palavras e as organiza graficamente em funcéo da sua
frequéncia. E uma andlise lexical mais simples, porém graficamente
interessante (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Esta analise pode ser realizada tanto a partir de um grupo de textos a
respeito de uma determinada tematica (corpus), reunidos em um unico arquivo
de texto, como a partir de tabelas com individuos em linha e palavras em
coluna, organizadas em planilhas, como € o caso dos bancos de dados

construidos a partir de testes de evocacdes livres. Os textos ou tabelas devem
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ser preferencialmente gerados pelos soffwares OpenOffice.org ou LibreOffice,
para evitar bugs relativos a codificagdo (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Neste estudo a construgcédo do corpus foi realizada pelos integrantes do
grupo de pesquisa, desde a transcricdo até a formatagdo do corpus final,
passando por diversas etapas e respeitando as regras do software de escolha
e integridade da fala dos participantes. Apds a transcricdo, foi realizada a
conferéncia das mesmas pela pesquisadora, garantindo maior confiabilidade.
Esta conferéncia buscou a identificagdo de erros gramaticais e de digitacao e
diminuicdo das falas do entrevistador, para favorecer o tratamento pelo
software e apreensao do objeto da questéao.

Posteriormente foi realizada uma primeira revisdo do texto, a fim de
retirar os vicios de linguagem, excluir sentencas sem sentido, espacgos
indevidos, trocar as abreviagdes/expressdes comuns na fala para a norma culta
do portugués e conhecer 0 que os participantes expressavam. Esta primeira
padronizagao e a conferéncia das transcrigdes permitiu identificar as principais
ideias presentes no grupo pesquisado, e elaborar um dicionario de
padronizagao.

Foi necessario, ainda, a identificagcdo de palavras e/ou expressdes que
possuiam o mesmo sentido, mas que apresentavam grafia diferente, a fim de
padroniza-las em um termo unico, para melhor captagdo do objeto pelo
software e posterior construcdo de um dicionario de padronizagdo, como por
exemplo qualidade de vida, que passou a ser grafada como
qualidade_de_vida. Este dicionario contém o termo adotado pelos
pesquisadores e seus correspondentes conforme verbalizados pelos sujeitos.
Apos sua construcdo, foi refeita a padronizacdo do corpus, com a substituicao
das palavras com o mesmo sentido para o termo padronizado pelos
pesquisadores. E essencial frisar que este processo se realizou através da
leitura minuciosa dos paragrafos e frases de insercdo da palavra a ser
substituida, para que o contexto de fala do participante permanecesse
inalterado. Nas frases ou paragrafos em que a troca do termo poderia gerar
modificagao do contexto, a substituicdo do termo nao foi realizada.

Estas modificagdes e a escolha de termos para melhor identificacdo do
sentido das palavras foram debatidas em reunides do grupo de pesquisa. Foi

realizada ainda uma terceira padronizacao e leitura, com vistas a corregcao do
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texto, substituicdo de termos que porventura ndo tivessem sido feitas e
inclusdo de termos que faltaram na segunda padronizagao.

Posteriormente, foram selecionadas as variaveis escolhidas para
participacdo da analise lexical, oriundas do questionario sociodemografico e
clinico. No inicio de cada entrevista foi acrescentada uma linha estrelada
contendo as variaveis selecionadas codificadas. Apds construido o corpus de
analise foi utilizado o recursos CHD de analise realizadas pelo software
Iramuteq.

Inicialmente foi realizada a analise do corpus do grupo geral, contendo
68 entrevistas, resultando em um conjunto de classes que expressam o0s
conteudos representacionais da qualidade de vida do inteiro conjunto de
participantes. Para a comparacao dos perfis representacionais em fungao dos
municipios de acompanhamento dos participantes foi constituida uma sub
amostra com 34 entrevistas, abarcando 17 entrevistas de cada um dos
municipios de médio porte (Rio das Ostras e Macaé) e uma sub amostra com
34 entrevistas do municipio de grande porte (Rio de Janeiro). Esses dois
corpora foram submetidos, separadamente, a técnica de CHD, resultando em
dois conjuntos de classes que expressam os conteudos representacionais da
qualidade de vida de cada subgrupo de municipios analisado.

A construgdo do procedimento comparativo apoiou-se nas premissas
tedricas sobre estudos entre grupos sociais propostas por Doise (1972, p. 206-
7), onde o autor, apoiado no pressuposto de que “a representagéo entre grupos
se forma através dos julgamentos dos grupos sobre os outros”, vai mostrar “a
necessidade e o interesse de se estudar as dinamicas representacionais
exatamente onde elas se produzem, ou seja, no contexto das relagdes sociais,
sendo estas justificadas e antecipadas por aquelas”.

A especificidade dos conteudos das representacbes e a sua
diferenciagao, depende das relagcdes entre os grupos, na medida em que serve
para justificar certo modo de encadeamento das relagbes, mantendo, ao
mesmo tempo, a especificidade e a identidade de cada grupo. “Isso néo
significa que a representacdo apenas segue — adaptando-se e justificando — o
encadeamento da interacdo, mas ao contrario, ela intervém, antecipando-o

ativamente, na determinacao deste encadeamento” (DOISE, 1972, p. 210).
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No ambito dos estudos sobre as relagdes intergrupais, Doise traz uma
contribuigdo para a compreensao do funcionamento das identidades coletivas e
individuais. No processo de categorizagdo social — além da tendéncia de
grupos distintos acentuarem suas diferencas e semelhangas, além da
tendéncia de os grupos de status superior marcarem mais claramente a
distdncia em relacdo aos grupos de status inferior ao se avaliarem
reciprocamente —, no nivel do comportamento, as relagbes estabelecidas se
modificam, com os grupos de menor status ou menos consolidados
evidenciando uma maior discriminagao ao se referirem ao outro grupo. Tudo se
passa como se estes grupos, “ao reconhecerem seu status menos favoravel,
tendem ativamente a inverter as relagdes dominantes” (DOISE; MUGNY, 1991,
p. 19).

Para a analise comparativa, de carater qualitativa, foi desenvolvido um
procedimento comparativo dos resultados da CHD. Com esse procedimento foi
possivel captar as diferentes especificidades de cada municipio estudado,
podendo, assim, realizar a descricdo dos consensos e dissensos entre os
grupos. As etapas dessa analise sdo enumeradas a seguir:

1. Os dois corpora foram submetidos a analise lexical, passando por todo
processo mencionado anteriormente na analise geral;

2. realizado a leitura detalhada de cada classe, com o entendimento dos
conteudos semanticos em conjunto;

3. as classes foram observadas de acordo com as varidveis associadas a
cada classe, pelo maior valor de x?

4. as classes foram observadas com as formas reduzidas com maiores valores
de associacio;

5. as classes foram observadas de acordo com as ST's separadas pelo
software;
nomeacao dos eixos das divisdes da CHD, de acordo com o seu contexto;
nomeacao das classes, de acordo com o seu contexto e com os eixos dos
quais resultaram;
realizacao da descricao das classes;
tendo para a analise comparativa, os vocabularios, os conteudos

semanticos e as variaveis com maior associagdo x* a cada classe;
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10. primeira visdo espacial das principais semelhancas e diferencas entre os
conteudos com a analise dos ST's;

11.realizacdo de comparagao através dos indicadores de vocabuléario, ST's e
variaveis, para reconhecer as principais semelhangas dos conteudos das
classes nos dois grupos, de médio e grande porte;

12. realizagcdo de comparacao através dos indicadores de vocabulario, ST's e
variaveis, para reconhecer as principais diferengcas dos conteudos das
classes nos dois grupos, de médio e grande porte.

Apos as etapas descritas foi possivel realizar a comparacdo dos
conteudos semanticos da analise lexical do conjunto dos municipios, dos

municipios de médio e de grande porte do Estado do Rio de Janeiro.
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4  CARACTERIZAGAO SOCIOECONOMICA E CLIiNICA DOS
PARTICIPANTES DO ESTUDO

Descobrir consiste em olhar para o que todo mundo esta vendo e
pensar uma coisa diferente.

Roger Von Oech

Neste capitulo sera apresentado um conjunto de variaveis importantes
para a compreensao do grupo de participantes do estudo, possibilitando melhor
contextualizac&do dos resultados e a compreensao das caracteristicas objetivas
e subjetivas do grupo social. Fizeram parte do estudo 68 pessoas vivendo com
HIV, em seguimento terapéutico nos servigos de saude dos municipios do Rio
de Janeiro, Macaé e Rio das Ostras.

No que tange a distribuicdo dos participantes por cidade de coleta, 50%
sdo oriundos do municipio de grande porte (Rio de Janeiro) e 50% dos
municipios de médio porte (Macaé e Rio das Ostras), sendo 25% de cada

municipio de médio porte, conforme Tabela 1.

Tabela 1 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a cidade de coleta. Rio

de Janeiro, Macaé e Rio das Ostras, 2021.

Cidade de coleta f %

Rio de Janeiro (grande porte) 34 50,0
Macaé (médio porte) 17 25,0
Rio das Ostras (médio porte) 17 25,0
Total 68 100

Fonte: A autora, 2021.

A distribuicdo do numero de participantes por cidade foi intencional, de
forma a permitir tragar a comparagao entre os municipios de médio e grande
porte. Embora o numero absoluto de casos de Aids seja maior nas duas
cidades brasileiras mais populosas — Sao Paulo e Rio de Janeiro —, as taxas de

incidéncia revelam importante disseminagédo geografica da epidemia através do
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pais. Observou-se, também, a interiorizacdo, ou seja, a propagacgao da
epidemia para um numero cada vez maior de municipios menores, distantes
das principais areas metropolitanas, atingindo fortemente aqueles que vivem
em comunidades menos assistidas (REIS et al., 2008).

A centralizagao de unidades prestadoras de acdes e servicos em HIV e
a Aids confronta-se com a expansao geografica da epidemia, traduzida pelo
processo de interiorizacdo. Os servicos de atendimento especializados,
modalidade ambulatorial criada em 1993 pelo Ministério da Saude, ainda que
ndo exijam tecnologia sofisticada, concentram-se nos grandes centros urbanos
(REIS et al., 2008), o que pode impactar a percepgao da qualidade de vida.

Para Reis et al. (2008), as maiores dificuldades de acesso ao tratamento
dos doentes residentes em regides mais afastadas, constituem um desafio a
universalizagdo dos avancos terapéuticos alcangados na luta contra a
epidemia. Nesse sentido, viver em um municipio menor e mais distante dos
lugares que concentram recursos assistenciais € um aspecto que acrescenta
maior vulnerabilidade a pessoa vivendo com HIV.

Contudo, na contemporaneidade tém se verificado esforgos em constituir
politicas publicas que propiciem qualidade de assisténcia aos que vivem com
HIV a superagao de iniquidades e desigualdades apresenta-se como desafio
aos que defendem a vida como direito ao bem publico e a cidadania
(NATIVIDADE; CAMARGO, 2011).

Essas politicas possuem como objetivo a garantia da atengédo em saude,
direcionando acg¢des de promocgao, protecdo e recuperagao da saude da
populagdo e dos individuos, assegurando integralidade da atencdo e
considerando as diferentes realidades e necessidades. Todavia, verifica-se que
as populacoes territorialmente definidas como rurais e urbanas possuem
diferengas quanto ao acesso e a utilizacdo de servigos oferecidos, e as cidades
rurais sdo aquelas com maiores desafios (ARRUDA; MAIA; ALVES, 2018).

Ressalta-se que o Programa de HIV desenvolvido em Rio das Ostras e
Macaé possui atuagao estratégica para a regiao, funcionando de acordo com o
Ministério da Saude e coordenacdo Estadual, nas agbes de prevencao,
atendimento e controle dessas doencgas direcionadas a populacéo.

Mesmo com a estruturacdo dos programas nas cidades de médio porte,

ha questdes que fazem com que muitas pessoas afetadas pelo HIV caminhem,
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solitaria e silenciosamente, limitadas em suas possibilidades de direitos e de
acesso aos meios de protecao, promogao e assisténcia. Muitas vezes, elas se
veem obrigadas a esconder a condigao sorologica pelo medo de se expor e de
padecer de preconceito ou discriminagao, respostas provocadas pelo estigma.
Esse cenario as leva a procurarem outros locais de apoio, longe de suas
residéncias.

A analise da distribuicdo dos participantes por sexo mostra uma
concentragao de participantes no sexo feminino 70,6%, (n = 48); com 29,4% (n
= 20) do sexo masculino. Na comparagdo por municipio, observa-se que o
sexo masculino predomina nas cidades de médio porte e o feminino no de

grande porte (Tabela 2).

Tabela 2 — Distribuicdo dos participantes de acordo com o sexo e dimensao do

municipio de coleta. Rio de Janeiro, Macaé e Rio das Ostras, 2021.

Sexo Médio Grande Total
porte porte
f f f %
Feminino 20 28 48 70,6
Masculino 14 6 20 294
Total 34 34 68 100

Fonte: A autora, 2021.

Segundo o Ministério da Saude, em meados da década de 1990 os
casos de Aids em mulheres seguiam em ascensao — 15 casos em homens
para 10 casos em mulheres; entretanto, a partir de 2009 houve uma queda nas
taxas de infecgao para o sexo feminino e aumento para o masculino, refletindo
na razdo de 22 homens para 10 mulheres em 2016 — na Regido Sudeste esse
numero é de 25 casos em homens para 10 em mulheres (BRASIL, 2017b).

No entanto, no presente estudo observou-se maior quantitativo de
mulheres, o que pode ser explicado pelos indicadores regionais em razao do
sexo, onde nos municipios estudados no periodo de seis anos anterior a coleta,
periodo esse de maior tempo de diagndstico entre os participantes houve um
aumento progressivo de mulheres contaminadas, segundo dados de

indicadores basicos de HIV/Aids nos municipios brasileiros (BRASIL, 2017b).
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Segundo a Unaids (2019) é preciso investir em programas e politicas
para fomentar a igualdade, promover educagao e aulas de sexualidade nas
escolas, gerar empoderamento econémico das mulheres e reformar leis que
garantam o direito delas. A participacdo das mulheres em processos decisorios
sobre o programa de HIV e o apoio delas a lideranga das mulheres e dos
jovens em todas as etapas e agdes de respostas ao HIV, sdo fundamentais
para 0 seu sucesso.

No estudo de Cechim e Selli (2007) sobre as mulheres vivendo com HIV
relacionando os fragmentos de sua face oculta, revela que na maioria, as
mulheres sao do lar e desenvolvem o papel de cuidar da familia, onde esse
cuidar foi afetado pelo advento do HIV, assim como a contaminagao ocorreu,
de maneira geral, pelo parceiro e através da via sexual.

A variavel faixa etaria apresentou a maioria dos participantes entre 18 a
38 anos, o que corresponde a 50,0% (n = 34), seguidos por 39 a 59 anos, ou
seja, 45,6% (n = 31). Quanto a distribuicdo por municipio, observa-se
predominio dos sujeitos mais jovens nas cidades de médio porte e da faixa

etaria intermediaria de 39 a 59 anos no de grande porte (Tabela 3).

Tabela 3 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a faixa etaria e
dimensao do municipio de coleta. Rio de Janeiro, Macaé e Rio
das Ostras, 2021.

Faixa etaria (anos) Médio Grande Total
porte porte
f f f %
De 18 a 38 anos 22 12 34 50,0
De 39 a 59 anos 11 20 31 45,6
De 60 anos a mais 1 2 3 44
Total 34 34 68 100

Fonte: A autora, 2021.

Percebe-se que a maioria dos participantes esta em idade reprodutiva e
economicamente ativa e coincidem com os dados observados no Boletim

Epidemiolégico ratificam que, no periodo de 2007 a junho de 2019, a maioria
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dos casos de infeccdo pelo HIV encontrava-se na faixa de 20 a 34 anos
(BRASIL, 2020a).

Em nivel mundial, estudos tém demonstrado a tendéncia do aumento
das taxas de infeccdo na populagao jovem, independentemente do contexto
socioecondmico. De acordo com os resultados do Boletim Epidemioldgico,
considerando os ultimos dez anos, o perfil etario dos casos de Aids mudou
para individuos mais jovens, tanto entre os homens quanto entre as mulheres,
colocando um desafio para a conscientizacdo acerca da necessidade de
mudanga de comportamento dos jovens no que se refere a prevengao
(BRASIL, 2020a).

A pesquisa de Schuelter-Trevisol et al. (2013), com pacientes atendidos
no Centro de Atendimento Especializado em Saude (CAES) de Tubarao (SC),
demonstrou uma meédia de faixa etaria de 49,9 anos e que 57,1% eram
homens. Trabalhos realizados em municipios do Estado do Rio de Janeiro
descrevem a prevaléncia da faixa etaria entre 40 e 49 anos (COSTA, 2012), de
35 a 44 anos (HIPOLITO, 2015).

Na distribuicdo segundo a formagédo escolar, constatou-se que
predominou o ensino médio com 61,8% (n = 42), seguido do ensino superior
por 27,9% (n = 19). Quanto a distribuigdo por municipio, observa-se que o
ensino medio se destaca no municipio de médio porte e na cidade de grande

porte os quantitativos do ensino superior e médio sdo iguais (Tabela 4).

Tabela 4 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a formacgéo escolar e
dimensao do municipio de coleta. Rio de Janeiro, Macaé e Rio das
Ostras, 2021.

Formagao escolar Médio Grande Total
porte porte
f f f %
Ensino fundamental 5 2 7 10,3
Ensino médio 26 16 42 61,8
Ensino superior 3 16 19 27,9
Total 34 34 68 100

Fonte: A autora, 2021.
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Quanto as distribuicbes proporcionais dos casos de Aids notificados no
Sinan segundo escolaridade, por sexo, no periodo de 2007 a 2020, o Boletim
Epidemioldgico indica que a maior concentragao ocorreu entre individuos que
possuia ensino médio completo, representando 21,1% do total. Em sequéncia,
11,9% de casos com escolaridade entre a 5% e a 82 série incompleta. . Em
2018, segundo o Ministério da Saude, a proporgdo de casos entre homens
analfabetos foi de 1,7%, e entre as mulheres, de 2,8%. No mesmo ano, 38,3%
dos homens tinham pelo menos o ensino médio completo, ao passo que 23,2%
das mulheres estavam nessa condi¢cao (BRASIL, 2020a).

No Estado do Rio de Janeiro, entre os individuos com escolaridade
conhecida, no periodo de 1982 a 2006 (que inclui os anos iniciais da epidemia)
foram verificados os maiores percentuais de casos entre pessoas com nivel
superior completo: 19,3% (homens) e 7,9% (mulheres). Entre o sexo masculino
cresceu o percentual daqueles com nivel médio completo (incluindo aqui os
que tém nivel superior incompleto), passando de 21,1%, em 2007, para 36,6%,
em 2018. Os que tém entre a primeira e a oitava série incompleta diminuiram:
eram 37,4% em 2007 e passaram a 29,3% em 2018. Ja no caso das mulheres,
as maiores proporcdes dos casos sao aquelas que tém entre a primeira e a
oitava série incompleta (BRASIL, 2018b).

Para Reis et al. (2008), a maior escolaridade em individuos com nivel
superior completo ou ensino médio completo provavelmente favorece o acesso
e a incorporacdo das informacdes sobre HIV e Aids, além de proporcionar
melhores recursos cognitivos para a convivéncia com o virus.

A distribuicdo por municipio destacada no municipio de grande porte
com escolaridade de ensino superior corrobora dados de indicadores de HIV
que destaca um percentual total de 13,5% da populacéo brasileira com HIV no
ano de 2020. Os municipios de médio porte destacam alto indice de ensino
médio, corroborando com os dados do Ministério da Saude que destacam o
maior percentual para essa escolaridade nos municipios estudados (BRASIL,
2020a).

No que se refere a situacdo de emprego, 69,1% (n = 47) dos
entrevistados sdo empregados, ja 22,0% (n = 15) desempregadas e 8,9% (n =

06) relatam estar aposentadas. Quanto a distribuicdo por municipio, observa-se
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o predominio de empregados no municipio de grande porte e distribuicdo entre

empregados e desempregados no municipio de médio porte (Tabela 5).

Tabela 5 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a situagdo de emprego
e dimensdo do municipio de coleta. Rio de Janeiro, Macaé e Rio
das Ostras, 2021.

Situagcao de emprego Médio Grande Total
porte porte
f f f %
Empregado 19 28 47 69,1
Desempregado 12 3 15 22,0
Aposentado/outros 3 3 6 8,9
Total 34 34 68 100

Fonte: A autora, 2021.

Essa variavel possui influéncia nos diversos aspectos relacionados a
qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV, pois, além de proporcionar
uma fonte de renda necessaria para obter o cuidado com a saude e bens
materiais, o trabalho exerce uma fungdo social, permitindo a integracéo a
sociedade (SILVA, 2018).

No entanto, é preciso destacar o processo de estigmatizacdo do
trabalhador que vive com HIV, com as necessidades do acompanhamento da
situacdo de infeccdo, o qual exige muitas idas ao servico de saude,
ocasionando faltas e atrasos no trabalho. Muitas vezes, essas situagdes forcam
a revelagao do diagnéstico e o estigma associado ao HIV e a Aids, seguida da
discriminagdo. O sigilo sobre a condicdo de soropositividade € um direito
assegurado, mas pode ser violado no exame admissional, contrariando as
normas do Ministério da Saude e as leis estaduais especificas. Diminuir o
impacto da estigmatizagdo depende, também, de agbes no plano legal
(HIPOLITO, 2015).

O Projeto de Lei n® 12.984, de 02 de junho de 2014, define como crime
de discriminagdo negar emprego ou trabalho, exonerar ou demitir do cargo ou
emprego portadores do virus da imunodeficiéncia humana e doentes de Aids,

representando alguma protecdo legal ao grupo (GIV, 2014). Contudo, séo
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necessarias agdes que orientem, conduzam e promovam a conscientizagao
das pessoas vivendo com HIV sobre os seus direitos, bem como da sociedade
como um todo (GIV, 2014).

Quanto a distribuicdo dos participantes segundo a renda pessoal
constatou-se que 38,2% (n = 26) recebem até R$ 1.000,00, seguida da faixa de
R$ 1.000,00 a R$ 2.000,00, com 25,0% (n = 17), e 36,8% (n = 25) cuja
remuneragdo € superior a R$ 2.000,00. Quanto a distribuigdo por municipio,
destaca-se no municipio de médio porte renda de até R$ 1.000,00 e na cidade

de grande porte a prevaléncia de renda a partir de R$ 2.001,00 (Tabela 6).

Tabela 6 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a renda pessoal e
dimensao do municipio de coleta. Rio de Janeiro, Macaé e Rio
das Ostras, 2021.

Renda pessoal Médio Grande Total
porte porte
f f f %
De R$ 1,00 até R$ 1.000,00 21 5 26 38,2
De R$ 1.001,00 a R$ 2.000,00 7 10 17 25,0
A partir de R$ 2.001,00 6 19 25 36,8
Total 34 34 68 100

Fonte: A autora, 2021.

Esses dados corroboram os achados em relagao a formagao escolar e a
diferenca salarial dos municipios de médio porte.

Os dados evidenciados estatisticamente e por meio das entrevistas
sugerem possivel relagdo com pauperizagado populacional e a doenga, visto
que as repercussoes demandadas pela escassez de recursos no cotidiano das
pessoas vivendo com HIV estendem-se a todas as esferas de suas vidas,
levando ainda em consideragdo que alguns dos entrevistados revelaram ser a
principal fonte de sustento de toda a familia.

A Constituicao Federal de 1988, em seu capitulo Il, “Dos Direitos
Sociais”, artigo 7°, inciso IV, estabelece que o salario minimo deve "atender as

suas necessidades vitais basicas e as de sua familia, como moradia,
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alimentagdo, educacgdo, saude, lazer, vestuario, higiene, transporte e
previdéncia social" (SILVA, 2020).

A baixa renda encontrada nos trabalhos de Costa (2012) e Hipdlito
(2015) confirma os dados do interior do Estado do Rio de Janeiro, em que
37,4% das pessoas vivem com um a trés salarios minimos em Macae, e 50%
dos entrevistados vive com até dois salarios minimos em Rio das Ostras.

Silva (2018) destaca que a média salarial dos participantes de seu
estudo na cidade do Rio de Janeiro foi de R$ 3.000,67, o que ultrapassa o
rendimento mensal do cidadao brasileiro. A analise sobre a renda dos sujeitos
implica a qualidade de vida, pela sua importancia na aquisicao de bens
necessarios a vida e a realizacdo de desejos, além de favorecer o tratamento
em saude.

No que diz respeito a variavel orientagdo religiosa, observa-se que
26,5% (n = 18) referem religido catdlica e 38,2% (n = 26) declaram seguir a
religido evangélica ou outras; 35,3% (n = 24) referem ndo possuir nenhuma
religido. Quanto a distribuicdo por municipio, observa-se o predominio da
religido evangélica e ndo ter religido nos municipios de médio porte e uma
distribuicdo equitativa entre as trés categorias nos municipios de grande porte
(Tabela 7).

Tabela 7 — Distribuigcdo dos participantes de acordo com a orientagao religiosa
e dimensdo do municipio de coleta. Rio de Janeiro, Macaé e Rio
das Ostras, 2021.

Orientagéo religiosa Médio Grande Total
porte porte
f f f %
Catodlico 7 11 18 26,5
Evangélico e outros 13 13 26 38,2
N&o tem religido 14 10 24 35,3
Total 34 34 68 100

Fonte: A autora, 2021.

Os dados sdo importantes para a compreensao das representacdes

sociais desse grupo, haja vista a carga emocional e as dificuldades praticas
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atribuidas pela epidemia do HIV no Brasil e o fato de a espiritualidade compor
uma das dimensdes que podem auxiliar no enfrentamento desses aspectos e
contribuir para a melhoria da qualidade de vida.

De acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE,
2020), a diversidade religiosa brasileira tem apresentado um crescimento nas
ultimas décadas, o que mostra a pluralidade religiosa no pais. Em relagdo ao
quantitativo de adeptos das religidbes no Brasil, a maioria refere adesdo ao
catolicismo: mesmo em um periodo de dez anos, como mostram os Censos
Demograficos de 2000 e de 2010, a Igreja Catdlica Apostdlica Romana
permanece sendo a maioria no Brasil, apesar de ter sofrido uma reducéo na
ultima década, passando de 73,6%, em 2000, para 64,6%, em 2010. Em
segundo lugar vem a evangélica, que possui maior crescimento entre os
pentecostais (IBGE, 2020), seguida daqueles que se declaram sem religido,
das pessoas e doutrinas espiritas e espiritualistas e, por fim, dos individuos
adeptos de outras religiosidades menos presentes no pais. E importante
destacar que o censo ocorre a cada 10 anos no Brasil.

Nesse mesmo contexto, os resultados do censo de 2000 destacam
grandes grupamentos de municipio de pequeno e médio porte onde a
participacdo dos evangélicos em relagdo ao catolico € maior em grande parte
do litoral da regidao sudeste com destaque para o estado do Rio de Janeiro
(IBGE, 2000). Vale ressaltar que em virtude das orientagcdes do Ministério da
Saude, diante da emergéncia de saude publica imposta pela epidemia do
COVID-19, o Censo 2020 foi adiado para o ano de 2021, podendo ser adiado
novamente (IBGE, 2021).

Para Alves et al. (2017) os quinhentos anos de hegemonia catélica no
Brasil ndo significaram exclusividade e auséncia de outras filiacdes religiosas.
A presenga dos chamados “evangélicos de missdo” aumentou ao longo do
tempo, mas o crescimento expressivo das filiagcbes protestantes s6 adquiriu
expressdo de ameaga a hegemonia catdlica apds as sucessivas ondas de
crescimento das denominagdes pentecostais, que ocorreram a partir do inicio
do século XX, dando-se assim a transi¢ao religiosa no pais.

Diante desse contexto e dos adventos diversos no Brasil Camurca
(2013) destaca que uma das explicagbes para o decréscimo catdlico € a

grande dificuldade para acompanhar as migragdes internas que revolvem o
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Brasil contemporaneo. Onde os catdlicos mais diminuiram e os pentecostais e
sem religidao mais cresceram, sdo as regides das periferias metropolitanas e as
fronteiras de ocupacédo sem presenca institucional catélica, onde a estrutura
eclesial catdlica centralizada e burocratica, centrada nas paroquias, nao
consegue acompanhar a mobilidade dos deslocamentos populacionais como
as ageis redes evangélicas.

No que se refere a religiosidade de pessoas vivendo com HIV, o estudo
de Francga et al. (2019), destaca que depois que as pessoas receberam o
diagndstico do HIV, houve alteracdo da participagdo delas em instituicbes
religiosas. Ao fazer uma anadlise cruzada de dados, a participagado anterior ao
diagnostico era de 75,9% e alcangcaram 78,3%, o que corresponde a um
aumento de 2,4% pontos percentuais de pessoas que passaram a frequentar
as institui¢cdes religiosas a partir do diagnostico.

Quanto ao estado marital atual, uma discreta maioria dos participantes
relata ter companheiro (a) o que equivale a 55,9% (n = 38) e 44,1% (n = 30)
afirmam nao ter companheiro (a). Quanto a distribuicdo por municipio, observa-
se o predominio de ter companheiro no municipio de grande porte e
distribuicdo equivalentes entre ter ou ndo companheiro no de médio porte
(Tabela 8).

Tabela 8 — Distribuicdo dos participantes de acordo com o estado marital atual
e dimensdo do municipio de coleta. Rio de Janeiro, Macaé e Rio
das Ostras, 2021.

Estado marital atual Médio Grande Total
porte porte
f f f %
Tem companheiro(a) 18 20 38 55,9
N&o tem companheiro(a) 16 14 30 44 1
Total 34 34 68 100

Fonte: A autora, 2021.

Para o estado marital, a maioria dos participantes referiu viver com
companheiro (a), corroborando trabalhos de Costa (2012), Passos e Souza
(2015), Cecilio (2019) e Domingues (2017).
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Os estudo sobre qualidade de vida mostram que possuir parceiro (a) traz
impacto positivo na qualidade de vida, pois tal condicdo € uma fonte de suporte
emocional para as pessoas vivendo com HIV. Esse apoio se faz presente em
diferentes situacées, como auxilio nos cuidados e nas atividades diarias,
incentivo a continuidade do tratamento e acompanhamento as consultas (REIS
et al., 2011).

Para Pracga, Latorre e Hearst (2003), a associagdo encontrada entre
percepcao de risco de infeccado pelo HIV com idade e estado marital aponta
para uma possivel conscientizacdo das mulheres mais jovens e daquelas que
nao possuem parceiro fixo. De acordo com o mesmo autor, tal percepcao esta
fortemente relacionada a mulher que nao convive com parceiro em uniao
estavel, que ja apresentou IST em algum momento da vida e que considera
gue o0 homem casado tem o0 mesmo lazer que o solteiro. A associacdo dessas
variaveis remete aos riscos que as mulheres percebem pelo comportamento do
companheiro no ambiente publico, momento em que pode ter contato com
outras mulheres. Elas consideram que esse pode ser um risco para o0 homem
se infectar com o HIV, visto que desconhece a condi¢gdo sorolégica dessa(s)
nova(s) parceira(s), colocando em risco a companheira, no lar.

Com isso, a negociagao para pratica de sexo seguro exige dos casais
um conjunto de trocas comunicativas muito especificas. Como um sistema, o
casal desenvolve mecanismos de regulagdo emocional e comportamental
préprios, definidos em grande parte por meio da comunicagédo (FINKLER,
2003). Segundo Sa e Santos (2018) os relacionamentos afetivos e sexuais, sdo
revelados como preocupacdo para a transmissdo da infeccdo ao parceiro
sexual e para a confidencialidade em torno do diagnéstico, o que se revela uma
dificuldade no contexto das relagdes amorosas.

Em relagdo a orientacdo sexual dos participantes, 35,3, % (n = 24)
afirmaram ser homossexuais, seguidos de 36,8% (n = 25) heterossexuais. Uma
parcela de 27,9% (n = 19) da amostra ndo quis se manifestar. Quanto a
distribuicdo por municipio, observa-se predominio dos sujeitos com orientagao
homossexual no municipio de grande porte e sem resposta no de médio porte
(Tabela 9).

A distribuicdo observada de participantes que se autodeclararam

heterossexuais e homossexuais € bastante semelhante, o que aponta para o
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processo de mudanca do perfil da epidemia que iniciou no grupo de

homossexuais e se estendeu para o grupo de heterossexuais.

Tabela 9 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a orientagao sexual e
dimensao do municipio de coleta. Rio de Janeiro, Macaé e Rio das
Ostras, 2021.

Orientagao sexual Médio Grande Total
porte porte
f f f %
Homossexual 3 21 24 35,3
Heterossexual 12 13 25 36,8
Sem respostas 19 0 19 27,9
Total 34 34 68 100

Fonte: A autora, 2021.

Os casos de Aids notificados no SINAN em individuo com mais de 13
anos de idade segundo a categoria de exposi¢do, entre homens, de 1980 a
2020 mostrou um total de 385.936 s&o heterossexuais dos casos decorrente,
122.538 homossexuais, 50.625 bissexuais e 73.220 ocorreram em usuarios de
drogas injetaveis, dentre esses somente no ano de 2020 foram 2.654
heterossexuais e 1.242 homossexual (BRASIL, 2020a). O que corrobora com o
dado presente no estudo com o crescente numero de heterossexuais vivendo
com HIV declarada pelos participantes. Assim como no estudo de Costa (2012)
que encontrou um numero maior de participantes que se declararam
heterossexual.

Para Amin (2015) ao analisar o contexto social e historico de casais
heterossexuais e homossexuais percebe-se que a infecgao pelo HIV fez parte
dos homossexuais desde sua descoberta, forgando essa populagao a conviver
com a possibilidade de se infectar. No entanto, a infeccdo entre casais
heterossexuais € cada vez mais frequente, porém o desconforto,
principalmente entre mulheres, de falar abertamente sobre sexualidade pode
dificultar sua busca ao tratamento, divulgacdo do resultado e adesao

medicamentosa.
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A presencga de nao respostas no municipio de médio porte pode ter sido
influenciada pelo medo da revelacéo da orientacdo sexual, pela possibilitada de
expressdes de preconceito.

Quanto ao modo de transmissao do HIV, 36,8% (n = 25) declararam que
ela se deu por relagdo homossexual, 33,8% (n = 23) por relagdo heterossexual,
uma parte expressiva dos participantes — 25,0% (n = 17), ndo quis responder e
4,4% (n = 03) por transmissdo sanguinea. Quanto a distribuicdo por municipio,
observa-se predominio dos sujeitos com transmissdo homossexual no
municipio de grande porte e de sem respostas no de grande médio porte
(Tabela 10).

Tabela 10 — Distribuicdo dos participantes de acordo com o modo de
transmissao do HIV e dimensao do municipio de coleta. Rio de

Janeiro, Macaé e Rio das Ostras, 2021.

Modo de transmissao do Médio Grande Total
HIV porte porte
f f f %

Relagdo homossexual 3 22 25 36,8
Relagéo heterossexual 13 10 23 33,8
Transmiss&o sanguinea 1 2 3 4,4
Sem respostas 17 0 17 25,0
Total 34 34 68 100

Fonte: A autora, 2021.

Os resultados deste estudo revelam a baixa adesdo aos métodos de
prevencdo das IST's e Aids, na medida que as relagbes sexuais s&o
responsaveis por 70,6% das infecgdes, independente da opgao sexual.

Ao adotar a pratica de relagdes sexuais seguras entre, outras medidas, o
uso de preservativo é o mais eficaz na disseminacao das IST’s, no estudo de
Fontes et al. (2017) o autor encontrou que as praticas sexuais mais vulneravel
a transmisséao de infec¢des sexuais esta ligada a populagdo de homossexuais,
onde o comportamento sexual dessa populagdo esta diretamente ligado a

vulnerabilidade de infec¢ao pelo HIV.
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Outro fato a ser notado é sobre a pratica de abandono do preservativo
durante a relagcédo sexual, para Fontes et al. (2017) esse abandono pode estar
ligado ao prazer sexual, onde o impulso provocado pelo desejo momentaneo
podem estar associado ao n&o uso do preservativo.

Embora a relagdo homossexual tenha se apresentado como o principal
modo de exposicdo ao virus, as relagdes heterossexuais também contribuem
fortemente para a elevagdo do numero de infecgbes pelo HIV, como
encontrado em estudo com homens no Nordeste (CUNHA et al., 2014).

Diante disso faz-se necessario através do governo, campanhas de
incentivo ao uso de preservativos de toda a populacdo com enfoque nas
populagdes mais vulneraveis, a assisténcia da enfermagem e dos centros de
saude tem um papel decisivo nesse processo em promover a educagao em
saude nas prevengdes das IST's.

A distribuicao percentual do uso de preservativo permitiu evidenciar que
a maioria dos participantes 51,5% (n = 35) relatou sempre usa-lo, porém
grande parte dessa populagéo, o que corresponde a 23,5% (n = 16), afirmou
nao fazer o uso de preservativo com o (a) parceiro (a). 25% (n = 17) n&o
quiseram responder. Quanto a distribuicdo por municipio, observa-se
predominio dos sujeitos que fazem uso de preservativo sempre no municipio
de grande porte e de sem respostas no de médio porte, seguida por sempre
usa (Tabela 11).

Tabela 11 — Distribuigdo dos participantes de acordo com o uso de preservativo
e dimensao do municipio de coleta. Rio de Janeiro, Macaé e Rio
das Ostras, 2021.

Uso de preservativo Médio Grande Total
porte porte
f f f %
Sempre usa 1" 24 35 51,5
Nunca usa 6 10 16 23,5
Sem respostas 17 0 17 25,0
Total 34 34 68 100

Fonte: A autora, 2021.
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O uso do preservativo por pessoas vivendo com HIV reduz o risco de
transmissdo do virus e o de contrair outras doencas sexualmente
transmissiveis. Além disso, reduz a superinfecgdo com espécimes virais
diferentes, contribuindo para prevencao das formas mais graves e resistentes
da doenca (SILVA et al., 2015).

Em estudo sobre o uso de preservativos, Silva et al. (2015) identificaram
que a maioria das pessoas vivendo com HIV o utilizam, mesmo quando nao
revelam sua soropositividade ao parceiro(a). Porém, os participantes que
declararam n&o utilizar eram, em sua maioria, do sexo feminino e possuiam
dificuldade na negociag¢ao do uso desse método de prevengao.

As pessoas vivendo com HIV tém apresentado melhora na qualidade e
expectativa de vida, em decorréncia do advento da terapia antirretroviral e da
acessibilidade ao tratamento. Em contrapartida, alguns estudos mostram que o
risco da pratica sexual sem preservativo tem se elevado na populacédo que esta
em uso de antirretrovirais, devido ao controle da carga viral e ao aumento da
imunidade que levam a auséncia de sintomas e melhora da qualidade de vida,
desencorajando as praticas sexuais seguras (SCHILKOWSKY et al., 2011).

No estudo desenvolvido por Teixeira (2014) mostra, no entanto, em
relacdo a essa variavel ha grande preocupagdo com as pessoas que nao
fazem uso do preservativo ou o fazem de modo descontinuo (48,8%), visto que
tal quadro pode estar relacionado com a nao preocupagao diante da
possibilidade de transmissao do virus a terceiros durante a relagdo sexual, bem
como uma possivel reinfecgdo. Ainda, em estudo recente, constatou-se que o
otimismo com o tratamento antirretroviral tem sido associado a
comportamentos sexuais considerados de risco, como 0 ndo uso de
preservativos, além de verificar que as pessoas que se consideram
homossexuais e bissexuais tém menos propensao a usar preservativos do que
as que se consideram heterossexuais.

Diversos fatores sociodemografico e comportamentais estdo envolvidos
na pratica sexual sem o preservativo entre pessoas vivendo com HIV e variam
em diferentes regides do mundo. Entre esses fatores se incluem sexo, idade,
escolaridade, estado civil, falta de percepg¢ao da gravidade da doenca devido a
auséncia de sintomas, sorologia do parceiro, dificuldade de negociar o uso do

preservativo e parceiros fixos ou casuais (SILVA et al., 2015).
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Em relagcdo ao tempo de diagnéstico do HIV, a maioria das pessoas
relatou possuir a doenga ha 6 anos, 60,3% (n =41), 13,2% (n = 09) entre 72 a
168 meses e acima de 168 meses ou mais de 14 anos, 26,5% (n = 18). Quanto
a distribuicdo por municipio, observa-se predominio dos sujeitos com até 6
anos de tempo de diagndstico nos municipios de médio porte e acima de 14

anos no de grande porte (Tabela 12).

Tabela 12 — Distribuicdo dos participantes de acordo com o tempo de
diagnostico do HIV e dimens&o do municipio de coleta. Rio de

Janeiro, Macaé e Rio das Ostras, 2021.

Tempo de diagnéstico do Médio Grande Total
HIV porte porte

f f f %
Até 72 meses (6 anos) 28 13 41 60,3
De 73 a 168 meses (6-14 3 6 9 13,2
anos)
Acima de 169 meses (mais de 3 15 18 26,5
14 anos)
Total 34 34 68 100

Fonte: A autora, 2021.

Conhecer o quanto antes a sorologia positiva para o HIV aumenta a
expectativa de vida da pessoa que vive com o virus, visto que os participantes
ja dispuseram de tempo para assimilar e refletir sobre a aquisi¢gdo da doenca,
podendo apelar a diversos meios para melhor compreensao e elaboragao da
nova condi¢do, como a procura aos servicos de saude, informacgdes e
conteudos sobre a Aids, suporte social e os mecanismos internos fisioldégicos e
psicoldgicos de adaptagao (SILVA, 2018).

A diversidade de fatores envolvidos com o cuidado dessa populagao
torna bastante complexa e de grande responsabilidade a tarefa dos servigos
especializados. Uma vez conhecidas as vulnerabilidades das pessoas vivendo
com HIV, fica estabelecido um espacgo de intervengédo para o incremento da
adesao a ser exercido pela equipe de saude por meio da elaboragdo de
estratégias de apoio que visem contribuir para a melhoria do seu bem-estar
tanto emocional quanto social (SCHILKOWSKY et al., 2011).
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Os dados de distribuicdo por municipio corroboram os achados do
estudo de Cecilio (2019), no qual (71,1%) dos participantes tinham mais de
quatro anos de diagnostico, e os dados encontrados no interior do Estado do
Rio de Janeiro, em que 68% dos entrevistados descobriram a doenga ha
menos de seis anos (HIPOLITO, 2015).

No que se refere a distribuicdo dos participantes quanto ao uso da
TARV, 69,1% (n = 47) fazem o seu uso e uma pequena parcela de 30,9% (n =
21) refere ndo usar. Quanto a distribuicdo por municipio, observa-se
predominio dos sujeitos que fazem o uso da TARV no municipio de grande
porte e uma distribuicdo equitativa entre aqueles que fazem e nao fazem o uso

da TARV nos municipios de médio porte (Tabela 13).

Tabela 13 — Distribuicdo dos participantes de acordo com o uso da TARV e
dimensao do municipio de coleta. Rio de Janeiro, Macaé e Rio
das Ostras, 2021.

Uso da TARV Médio Grande Total
porte porte
f f f %
Sim 16 31 47 69,1
Nao 18 3 21 30,9
Total 34 34 68 100

Fonte: A autora, 2021.

A evolucado da epidemia da Aids no Brasil € marcada pelo inicio do uso
do AZT e a instituicdo da TARV e do tratamento antirretroviral de elevada
eficacia para pessoas vivendo com HIV (SILVA, 2018). O principal objetivo da
TARV é suprimir a carga viral das pessoas infectadas pelo HIV, diminuindo a
probabilidade de infeccdo por doengas oportunistas em pessoas vivendo com
HIV e consequente morbidade e mortalidade, melhorando a qualidade e a
expectativa de vida (BRASIL, 2013).

Corroborando com o Ministério da saude, os medicamentos
antirretrovirais surgiram na década de 1980 para impedir a multiplicagdo do
virus causador da doenga no organismo. Eles ndo matam o HIV, mas ajudam a

evitar o enfraquecimento do sistema imunoldgico, por isso seu uso é
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fundamental para aumentar o tempo e a qualidade de vida de quem tem a
sindrome (GIV, 2014).

O tratamento antirretroviral trouxe beneficios inequivocos para a redugao
da morbidade e da mortalidade associada a Aids, melhorando a qualidade de
vida das pessoas vivendo com HIV. Com a elevagdo da sobrevida observada
com a TARYV, evidenciou-se o surgimento de complicagdes crbénicas nao
relacionadas diretamente a infeccdo pelo HIV, tais como doengas
cardiovasculares, alteracbes hepaticas, renais e dsseas, além de neoplasias e
perda das fungdes neurocognitivas. Assemelhadas a processos degenerativos
tipicos do envelhecimento, apresentam etiologia ainda mal definida, podendo
ser resultantes de processos multifatoriais, como presenca de comorbidades,
toxicidade associada a TARV e ativacao inflamatéria persistente (BRASIL,
2013).

E de extrema importancia destacar que é recomendado pelo Ministério
da saude o inicio precoce do uso da TARV apds o diagnostico para todas as
pessoas infectadas pelo HIV (BRASIL, 2013).

O ndo uso da TARYV, observado na sua maioria nos municipios de médio
porte, pode estar associado a diversos fatores, mas principalmente a nao
adesao ao tratamento anti-HIV, pois 0 uso normalmente dos medicamentos
podem interferir na sua rotina diaria e efeitos adversos provocados pelos
medicamentos, mesmo que o individuo tenha a carga viral indetectavel, é de
extrema importancia seguir o esquema terapéutico de tratamento para a
manutencdo dessa condigdo, nessa questdo é de extrema importancia a
equipe multiprofissional para darem suporte para essa populagao ao longo do
tratamento.

Importa destacar que, no estudo de Silva et al. (2015), as pessoas que
nao aderiram a TARV apresentaram baixas pontuagdes em todos os dominios
da qualidade de vida, pois a adesdo a ela € um aspecto positivo dessa
condigdo, visto que aumenta a imunidade, retarda o progresso da doenga e
estabelece o controle da carga viral.

Em relagdo ao tempo de uso da TARV, 38,2% (n = 26) a utilizam ha
quatro anos ou menos, 19,1% (n = 13) de quatro a onze anos e 16,2% (n = 11)
ha mais de 11 anos e 26,5% (n = 19) ndo responderam. Quanto a distribuicdo

por municipio, observa-se predominio dos sujeitos com 4 anos de uso da TARV
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no municipio de médio porte e uma distribuicdo equitativa entre 4 e mais de 11
anos no de grande porte (Tabela 14).

Observou-se redugao da morbimortalidade com o inicio mais precoce do
uso da TARV. Além do impacto clinico favoravel, essa medida vem se
mostrando como ferramenta importante na redugcdo da transmissao do HIV.
Todavia, deve-se considerar a importancia da adesao e o risco de efeitos

adversos no longo prazo (BRASIL, 2013).

Tabela 14 — Distribuicdo dos participantes de acordo com o tempo de uso da
TARV e dimensao do municipio de coleta. Rio de Janeiro, Macaé
e Rio das Ostras, 2021.

Tempo de uso da TARV Médio Grande Total
porte porte
f f f %

Até 48 meses (4 anos) 14 12 26 38,2
De 49 a 132 meses (11 anos) 3 10 13 19,1
De 133 meses e mais (11 2 9 11 16,2
anos)

Sem respostas 15 3 18 26,5
Total 34 34 68 100

Fonte: A autora, 2021.

Para combater o HIV, €& necessario utilizar pelo menos trés
antirretrovirais combinados, dos quais dois medicamentos de classes
diferentes, que poderéao ser combinados em um s6 comprimido. O tratamento é
complexo, necessitam de acompanhamento médico para avaliar as adaptagoes
do organismo, os efeitos colaterais e as possiveis dificuldades em seguir
corretamente as recomendagdes médicas. Por isso, € fundamental manter o
didlogo com os profissionais de saude, compreender todo o esquema de
tratamento e nunca ficar com duvidas (GIV, 2014).

A lipodistrofia € um importante fator de ndo aceitagado da TARV, pois tem
um impacto significativo na qualidade de vida das pessoas vivendo com
HIV/Aids, causando-lhes problemas fisicos, psicolégicos e sociais. A adeséao
tende a diminuir ao longo do tempo, apds o diagnostico de lipodistrofia,

trazendo como consequéncias o desenvolvimento de resisténcia aos
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antirretrovirais e o aumento da morbimortalidade relacionada a infecgdo pelo
HIV (BRASIL, 2018a). No entanto, alguns tratamentos s&o realizados para a
lipodistrofia facial, sendo conservadores ou intervencionistas, medicamentosos
ou cirurgicos, com resultados e efeitos colaterais variaveis (SOARES; COSTA,
2011).

Quanto a percepcado sobre a propria condicdo no que tange a se
considerar doente, 10,3% (n = 07) considera doente e a grande maioria de
64,7% (n = 44) nao percebe o viver com HIV como uma condi¢gado de doenga,
mas como uma situagdo que implica cuidados diarios. 25,0% (n = 17) nao
quiseram responder a pergunta. Quanto a distribuicdo por municipio, observa-
se predominio dos sujeitos que nao se consideram doentes nos dois conjuntos

de municipios (Tabela 15).

Tabela 15 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a percepcédo de
doenga e dimensdo do municipio de coleta. Rio de Janeiro,
Macaé e Rio das Ostras, 2021.

Percepcao de doencga Médio Grande Total
porte porte
f f f %
Sim 3 4 7 10,3
Nao 14 30 44 64,7
Sem respostas 17 0 17 25,0
Total 34 34 68 100

Fonte: A autora, 2021.

Apdés o advento da TARV, a OMS incluiu a Aids na categoria das
condigbes cronicas, como doenga tratavel e clinicamente manejavel,
comparado ao viver com hipertensao arterial ou Diabetes Mellitus. Para o
organismo internacional, essas condicbes sao definidas como problemas de
saude que requerem administracdo e acompanhamento permanente durante
longo periodo de tempo, considerando a diferenciagcdo entre crdnicas e agudas
no que diz respeito a duragao da doencga, existéncia de marcadores bioldgicos
precisos, rapidez da manifestagdo e recorréncia. Desse modo, trés fatores

foram responsaveis para que a infecgdo pelo HIV e a Aids fossem definidas
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como condi¢gdes cronicas: avancos sobre a histdria natural da infeccgao;
possibilidade de monitorar a progressao da infec¢gdo e da doenga por meio da
contagem do T-CD4+ e da carga viral; e os avangos no tratamento
antirretroviral (COSTA, 2012).

Com o surgimento de novas classes e novas formulag¢des, hoje em dia o
tratamento € possivel com um comprimido por dia (tenofovir, lamivudina e
efavirenz), a depender do esquema. A mais nova proposta de tratamento inicial
— com o dolutegravir, um inibidor da integrase, associado a dois inibidores da
transcriptase reversa analoga ao nucleotideo, tem uma o6tima capacidade de
supressao da replicagdo viral em curto prazo, excelente barreira genética e
menos efeitos colaterais (BLANCO, 2017).

Estudos recentes mostram que pessoas que vivem com HIV e mantém a
carga viral indetectavel, ndo transmitem a doenga. Uma sorologia positiva para
0 virus ja ndo € mais sentenga de morte, e cada vez mais a Aids vai adquirindo
status de cronicidade. Dessa forma, mesmo sem haver a cura definitiva
(esterilizante) até o momento — em grande parte por ndo se conseguir
combater os virus de seus reservatorios ou “santuarios” no organismo —, pode-
se falar em cura clinica (ou funcional) para as pessoas vivendo com HIV em
tratamento, assintomaticos e com carga viral indetectavel persistente
(BLANCO, 2017).

Essas condigdes associadas a auséncia de sintomas amplamente
observada atualmente atuais levam a percepg¢ado de ndo doenga, o0 seja, uma
condicao crénica que nao se manifesta como doenca fisica.

Quanto a avaliagao dos participantes a respeito de sua saude, 66,2% (n
= 45) disseram que esta boa, ao passo que somente 8,8% (n = 6) informaram
que sua saude é ruim e 25% (n = 17) nao responderam. Quanto a distribuicdo
por municipio, observa-se predominio dos sujeitos que revelaram ter uma boa
percepcao da saude nos dois conjuntos de municipios (Tabela 16).

Os resultados observados na Tabela 16 reafirmam o observado na
Tabela 15, ou seja, a percepgéo positiva da propria saude ao lado da nao

percepcao de doenga, principalmente no municipio de grande porte.
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Tabela 16 — Distribuicdo dos participantes de acordo com a percepcado de
saude e dimensdo do municipio de coleta. Rio de Janeiro,
Macaé e Rio das Ostras, 2021.

Percepcao de saude Médio Grande Total
porte porte
f f f %
Boa 13 32 45 66,2
Ruim 4 2 6 8,8
Sem respostas 17 0 17 25,0
Total 34 34 68 100

Fonte: A autora, 2021.

Pode-se destacar que a atencao basica favorece o vinculo terapéutico e
de saude com a pessoa vivendo com HIV, promovendo um estilo de vida
saudavel e a avaliacao e identificacdo dos fatores de risco para outros agravos
cronico-degenerativos (Diabetes Melitus, hipertensdo arterial, osteoporose e
outros). Nos centros de saude, a pessoa vivendo com HIV deve ser acolhida
sem discriminagéo, participando ativamente do autocuidado, o que facilita a
adesao e previne a transmissao do virus, evita a evolugédo para Aids e reduz a
mortalidade pela doenga (BRASIL, 2017a).

Para Fleischer e Franch (2015), o binbmio saude-doenga é perturbado
considerando a possibilidade de apreender essas condi¢gdes, ao mesmo tempo
como doenca e saude em uma configuracdo diferenciada da dimensao
temporal, nem sempre retilinea, que mescla “agudizacao” e “(re)equilibrio” a
partir “da construcdo de uma nova norma de vida, muitas vezes tecnicamente
traduzida como caso controlado, compensado” (FLEISCHER; FRANCH, 2015,
p. 21). Além disso, o olhar dos sujeitos se torna multitemporal retrospectivo, ao
avaliar os passos dados; presente, ao controlar os efeitos da doenca e se
manter vivo e saudavel; e também perspectivo, ao planejar e vislumbrar seu
futuro (AGOSTINI; MAKSUD; FRANCO, 2017).

A percepcgao positiva da saude pode ser justificada por uma tendéncia a
naturalizar o viver com o HIV e pode ser encarada ndo como uma fuga da

situacdo, mas como adaptacdo e aceitacdo da soropositividade, conforme
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observado em outras investigagbes (CECILIO, 2019; GOMES; SILVA;
OLIVEIRA, 2011; HIPOLITO et al., 2017).

Destaca-se que algumas variaveis sensiveis (orientagdo sexual, modo
de transmissdo do HIV, uso de preservativo, tempo de uso da TARV) nao
foram respondidas por participantes dos municipios de médio porte, o que
aponta para dificuldades de exposi¢cao desse grupo relativa a atributos sexuais
nesses municipios, revelando-se como estratégia de autoprotecgao.

As variaveis sociodemograficas e clinicas apresentadas revestem-se de
relevancia, haja vista a gama de influéncias e impactos da doenca na vida das
pessoas vivendo com HIV. Para Reis et al. (2011), essas implicagbes estéao
relacionadas a doenca, a medicacido e a adesio ao tratamento, as alteracdes
da percepcao do individuo sobre si e sobre o ambiente de convivéncia, as
repercussdes pessoais e sociais e de estilo de vida.

Quanto a distribuigdo por municipio, nos de médio porte observa-se uma
populagdo de faixa etaria jovem, de ensino médio, em sua maioria estdo
desempregados, tendo uma renda pessoal de até R$ 1.000,00, evangélicos e
sem religido, tem companheiro, com tempo de diagndstico até 6 meses, nao
aderentes ao uso da TARV, ndo se consideram doentes e tem uma boa
percepcao da saude. Os participantes deste grupo nao responderam as
questdes relacionadas ao comportamento sexual. No municipio de grande
porte observa-se uma populagcdo de faixa etaria intermediaria, com ensino
superior, empregados, com renda pessoal a partir de R$ 2.001,00, evangélicos
e sem religido, com companheiro, orientagdo sexual e modo de transmissao
homossexual, usam preservativos, tempo de diagndstico de mais de 14 anos,
com adesdo ao uso da TARV, ndo se consideram doentes e tem uma boa
percepcao da saude.

Desse modo, a elaboragao do perfil sociodemografico dos participantes
permite ampliar a visdo sobre suas necessidades e demandas, favorecendo a
compreensao da influéncia dessas variaveis nas representacdes sociais da

qualidade de vida desse grupo.



138

5 REPRESENTAGCOES SOCIAIS DA QUALIDADE DE VIDA PARA
PESSOAS VIVENDO COM HIV

Na vida, ndo existe nada a temer, mas a entender
Marie Curie

Serao apresentados, neste capitulo, os resultados das anadlises da
producgao discursiva dos participantes, constitutiva das representagdes sociais
da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV. Esses conteudos
representacionais serdo descritos nos seguintes subtépicos: 5.1 - Perfil do
conjunto de municipios de médio e grande porte — grupo geral; perfil dos
municipios de médio porte; perfil do municipio de grande porte; 5.2 -
Aproximacgdes das classes lexicais do conjunto de municipios aos municipios
de médio e grande porte; 5.3 — Consensos e dissensos dos municipios de
médio e grande porte; perfil e descricdo aprofundada da comparagao dos
municipios de médio e grande porte, em termos de aproximacgdes (consensos)

e distanciamentos (dissensos).

5.1 Representagoes sociais da qualidade de vida para pessoas vivendo
com HIV no conjunto de municipios e nos municipios de médio e grande

porte

5.1.1 Representacoes sociais da qualidade de vida para pessoas vivendo com

HIV no conjunto de municipios — grupo geral

Neste subcapitulo serdo apresentados os resultados da analise lexical
do grupo de moradores dos municipios de Rio de Janeiro, Rio das Ostras e
Macaé, denominado grupo geral, priorizando a analise dos consensos

intragrupo.
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O corpus foi composto por 68 linhas estreladas, 9.240 formas, com
201.157 ocorréncias, a lematizacdo de palavras obteve 5.062 formas, com
5.067 formas ativas de palavras e 34 formas suplementares. Apds o
dimensionamento dos segmentos de texto e classificacdo em fungcdo da
proximidade de vocabularios, os segmentos de texto foram agregados em
cinco classes. A analise apresentou comportamento de estabilidade, com
aproveitamento de 93,91% do corpus total.

A CHD ilustra as relacbes estabelecidas entre as classes e é
apresentada em forma de um dendrograma. De acordo com Camargo e Justo
(2016) a leitura do dendrograma é realizada da esquerda para direita, conforme
a afinidade entre as classes, mostrando as clivagens feitas no corpus até
atingir as classes finais.

Conforme resultado da CHD, o corpus analisado passou por um
processo de divisdes binarias sucessivas, o qual criou dois grandes blocos
textuais distintos: o primeiro contemplou as classes 3 e 2, e o segundo, as
classes 5, 4 e 1. Destaca-se a singularidade das classes 3 e 2 que foram
formadas de modo isolado das demais na primeira divisdo do corpus, fato que
demonstra a heterogeneidade dos seus conteudos em relacdo as outras
classes. O que se observou com o restante do corpus analisado foram duas
novas divisbes, gerando a classe 5 na primeira divisdo no contexto desse
segundo bloco. Na sequéncia, foram criadas duas classes, a 4 e a 1. A partir
desse momento ndo houve mais clivagens, o que representa estabilidade do
corpus, ou seja, apresenta segmentos de texto com conteudos semelhantes.

O corpus foi denominado “Pessoas vivendo com HIV e a qualidade de
vida: da sindrome a atualidade do convivio com a doencga”. O eixo tematico 1
foi intitulado “A qualidade de vida e suas interfaces: politicas e praticas de
acompanhamento nos servigos de saude”; e o eixo tematico 2, “A qualidade de
vida, as relagdes interpessoais e o0 processo de naturalizagdo do viver com HIV
e a Aids”. O eixo 2 teve uma subdivisdo denominada “Suportes que influenciam
a qualidade de vida” (Figura 3).

As palavras que apresentaram significancia estatistica a cada classe,

determinando os seus significados principais, sdo apresentadas na Figura 4.
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Figura 3 — Apresentagdo esquematica dos eixos da anadlise hierarquica descendente do conjunto de municipios e das classes

resultantes. Rio de Janeiro, Macaé e Rio das Ostras. RJ, 2021.
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Figura 4 — Dendrograma de Classificagdo Hierarquica Descendente por

conteudos semanticos da andlise lexical do conjunto de

municipios. Rio de Janeiro, Macaé e Rio das Ostras. RJ, 2021.
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Fonte: A autora, 2021.

A partir dos conteudos semanticos e das ST’s associadas as classes foi

realizada a sua denominagao, conforme apresentado a seguir. A ordem de

apresentacao das classes sera a mesma definida na CHD, em fungcdo do

universo semantico que levou a especificidade da organizacao final das

divisdes do corpus.

As cinco classes foram nomeadas conforme abaixo:

Classe 3: Qualidade de vida e sua interface com os servigos de
saude;

Classe 2: Os antirretrovirais e sua interface com o cotidiano e a
qualidade de vida;

Classe 5: Fatores preditores da qualidade de vida;

Classe 4: As relagdes interpessoais e familiares e suas interfaces

com a qualidade de vida;
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» Classe 1: Sexualidade, praticas de prevencdo e memorias do
HIV/Aids.

A analise lexical do grupo geral de municipios revela uma representagao
da qualidade de vida que abarca os servigos de saude e a equipe
multiprofissional; os medicamentos antirretrovirais e sua interface com o
cotidiano; a percepgdo da qualidade de vida em uma perspectiva
multidimensional; as relagdes sociais e familiares na rotina das pessoas
vivendo com HIV e as praticas sexuais e de prevencdo, revelando uma
construgédo simbdlica complexa da qualidade de vida, que n&o se restringe a

uma dimensao fisica apenas, mas abarca a especificidade do viver com HIV.

5.1.2 Representacoes sociais da qualidade de vida nos municipios de médio

porte

O segundo corpus analisado refere-se ao grupo de moradores dos
municipios de médio porte - Rio das Ostras e Macaé -, priorizando a analise
dos consensos intragrupo. O corpus foi composto por 34 linhas estreladas,
5.357 formas, com 75.445 ocorréncias; em relagao a lematizagao de palavras,
obteve 3.089 formas reduzidas, com 2.090 formas ativas de palavras e 848
formas suplementares. A formagdo do dendrograma da CHD dessa analise
envolveu 2.126 ST’s, ou seja, 89,84% do total do material analisado, gerando
cinco classes.

Para melhor compreender as divisdes internas do material durante a
CHD, optou-se por denomina-la “Representacdes sociais da qualidade de vida
para as pessoas vivendo com HIV e suas interfaces”, seguida pelo eixo 1,
intitulado “Memodrias e conhecimentos de transmissdo do HIV”; na divisdo
seguinte do corpus foi gerado o eixo 2, “As relagbes, os determinantes sociais
e politicas publicas na melhoria da qualidade de vida de pessoas vivendo com
HIV”. Este foi subdividido em duas partes: “Politicas de atengcdo a pessoa
vivendo com HIV e sua repercussao na qualidade de vida” e “Aspectos afetivos

e sociais para a qualidade de vida” (Figura 5).



143

Figura 5 — Apresentagcdo esquematica dos eixos da anadlise lexical dos municipios de médio porte. Macaé e Rio das Ostras. RJ,
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Figura 6 — Dendrograma de Classificagdo Hierarquica Descendente por
conteudos semanticos da analise lexical dos municipios de

médio porte. Macaé e Rio das Ostras. RJ, 2021.
I

classe 5 ] | |

jasse 1

relagao_se) programa_c n¥'rretﬁqv'r‘ amigo
ggsugwéﬂvo meédico ﬁcﬁ;eos et || familia
macgaco rede pUbllca dia ek preconceito
contaminado profissional_s corpo . trabalho
origem psicdlogo hora A PONN pessoa
hiv_aids consulta alimentagdo  “©@SNOSHCC relacdo
oral exame sistema_imunol¢ M4N@o qualidade_de
transfuséo_de_sa ztendimento horario 2t sy pessoa_com :
cornga - fode pwada mannd o (remee  BRRROS-COM-
s rio_das_ostras oroblome : medo
agulha sistema dor faculdade normal
mutag&o tratamento carga_viral 'mac dif|erente
boca mes. cancer frente relacionamento
informag&o g{;%is: tempo fim g{g;g&%
nha final desesperc .
;LJ”rotet;éo s doengas_oportuni 4 .ictass auto_estima
Copo importancia facil 2 o e assunto

Fonte: A autora, 2021.

A CHD dos municipios de médio porte ilustra as relagdes estabelecidas
entre as classes, na qual, primeiramente, o corpus foi dividido em trés
subgrupos, formando a classe 5; em seguida o material passou por mais uma
divisdo gerando as classes 4 e 1 e as classes 3 e 2.

As palavras que apresentaram significancia estatistica as classes
determinando os seus significados principais, sdo apresentadas na Figura 6.

As cinco classes abarcando as palavras com maior valor de x> e as ST
‘s, foram nomeadas conforme abaixo:

» Classe 5: Sexualidade, praticas de prevenc¢ao e memorias do HIV/Aids;

» Classe 4: Qualidade de vida e sua interface com os servigos de saude;

» Classe 1: Os antirretrovirais e sua interface com o cotidiano e a
qualidade de vida;

» Classe 3: As relagdes interpessoais e familiares e suas interfaces com a

qualidade de vida;
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» Classe 2: O preconceito, apoio social e suas facetas com o HIV.

A analise lexical do grupo de municipios de médio porte revela uma
representacdo da qualidade de vida que abarca as praticas sexuais e de
prevencao; os servigos de saude e a equipe multiprofissional; os medicamentos
antirretrovirais e sua interface com o cotidiano; as relacbes sociais e familiares
na rotina das pessoas vivendo com HIV; e o preconceito, apoio social e suas
facetas com o HIV. Alguns conteudos representacionais sdo compartilhados
com o grupo geral e outros s&do especificos deste grupo, conforme sera

analisado em momento posterior.

5.1.3 Representacdes sociais da qualidade de vida no municipio de grande
porte

O terceiro corpus analisado refere-se ao municipio de grande porte — Rio
de Janeiro. A CHD realizada com 34 entrevistas levou em conta 3.639 ST's,
com aproveitamento de 80,08% do total do material, gerando quatro classes. O
corpus foi composto por 7.091 formas e 125.712 ocorréncias; a lematizagao de
palavras obteve 4.337, contendo 4.128 formas ativas de palavras e 8 formas
suplementares.

Para melhor compreender as divisdes internas propostas na analise, ela
foi denominada “Representagdes sociais da qualidade de vida para as pessoas
vivendo com HIV e suas interfaces”, seguindo-se o eixo 1, “Fatores
constituintes para qualidade de vida”; este foi subdividido em “Qualidade de
vida: do presente ao futuro no viver com a sindrome” e “As dimensdes afetivas
e sociais da qualidade de vida para as pessoas vivendo com HIV”. O eixo 2 foi
denominado “As politicas publicas e o apoio da equipe multiprofissional no

processo de viver com HIV” (Figura 7).
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Figura 7 — Apresentagdo esquematica dos eixos da analise lexical do municipio de grande porte. Rio de Janeiro. RJ, 2021.
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Figura 8 — Dendrograma de Classificagdo Hierarquica Descendente por

conteudos semanticos da analise lexical do municipio de grande

porte. Rio de Janeiro. RJ, 2021.
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A CHD do municipio de grande porte ilustra as relagbes estabelecidas

entre as classes, na qual, primeiramente, o corpus foi dividido em dois

subgrupos, formando a classe 1; em seguida o material passou por mais uma

divisdo gerando a classe 4; e finalmente a ultima divisdo criou as classes 3 e 2.

As palavras que apresentaram significAncia estatistica as classes

determinando os seus significados principais, sdo apresentadas na Figura 8.

As quatro classes resultantes desta analise foram nomeadas conforme

abaixo:

> Classe 4: Fatores preditores da qualidade de vida;

> Classe 3: As relagdes interpessoais e familiares e suas interfaces com a

qualidade de vida;

» Classe 2: O preconceito, apoio social e suas facetas com o HIV;

» Classe 1: Qualidade de vida e sua interface com os servigos de saude.
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A analise lexical do grupo do municipio de grande porte revela uma
representacdo da qualidade de vida que abarca os fatores preditores da
qualidade de vida; as relagdes interpessoais e familiares na rotina das pessoas
vivendo com HIV; o preconceito e o apoio social; os servigcos de saude e a
equipe multiprofissional. Da mesma forma que na analise dos municipios de
meédio porte, alguns conteudos representacionais sdo compartilhados com o
grupo geral e com os municipios menores e outros sao especificos deste

grupo, conforme sera apresentado em capitulo posterior.

5.2 Aproximagoes das classes lexicais do conjunto de municipios aos

municipios de médio e grande porte

Neste subcapitulo sera apresentada a comparacao das classes lexicais
resultantes das analises do grupo geral, do municipio de médio porte e do
municipio de grande porte, em termos de consensos e dissensos.

Para melhor compreensao foi elaborado um quadro com a equivaléncia
dos conteudos das classes nas trés analises (Quadro 1).

Os resultados das analises lexicais realizadas mostram conteudos
consensuais e conteudos divergentes, conforme pode ser observado no
Quadro 1. A comparacgao das classes mostra que os elementos consensuais as
trés analises (geral, médio e grande porte), foram referentes aos servigos de
saude e a equipe multiprofissional; e as relagdes sociais e familiares na rotina
das pessoas vivendo com HIV. Enquanto O preconceito, apoio social e suas
facetas com o HIV compartilhado pelos municipios de médio porte e grande

porte.
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Quadro 1 — Classes resultantes das analises do grupo geral e dos municipios

de médio e grande porte. Rio de Janeiro, Macaé e Rio das Ostras.

RJ, 2021.

Grupo geral

Mun. Médio porte

Mun. Grande porte

8 Classe 4 — As relacoes Classe 3 — As relagbes Classe 3 — As relagdes

2 interpessoais e familiares | interpessoais e familiares | interpessoais e familiares e

g e suas interfaces com a e suas interfaces com a suas interfaces com a

g qualidade de vida qualidade de vida qualidade de vida

(& Classe2-0 Classe2-0
preconceito, apoio social preconceito, apoio social e
e suas facetas com o HIV | suas facetas com o HIV

3 Classe 2 - Os Classe 1 — Os

2 antirretrovirais e sua antirretrovirais e sua

3 interface com o cotidiano | interface com o cotidiano

g e a qualidade de vida € a qualidade de vida

Classe 5 — Fatores
preditores da qualidade
de vida

Classe 4 — Fatores
preditores da qualidade de
vida

Fonte: A autora, 2021.

A analise dos conteudos divergentes foi realizada considerando apenas

0s municipios de médio e de grande porte, e ndo a analise geral, de forma a

permitir identificar a especificidade de cada subgrupo de municipios. Observa-

se que a Sexualidade, praticas de prevencdo e memoérias do HIV/Aids e Os

antirretrovirais e sua interface com o cotidiano sao especificas dos municipios

de médio porte, enquanto os Fatores preditores da qualidade de vida sé

aparece no municipio de grande porte.

Nos capitulos seguintes sera apresentada uma descricao detalhada das

classes, em termos de aproximacodes e distanciamentos, conforme apontado,

compondo os conteudos essenciais das representacdes sociais analisadas.
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5.3 Consensos e dissensos das representagoées sociais dos municipios

de médio e grande porte

Neste subcapitulo sera apresentada a analise comparativa, em termos
de consensos e dissensos, das representacbes da qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV, nos municipios de médio porte (Rio das Ostras e
Macaé) e de grande porte (Rio de Janeiro).

Nesse contexto, a partir da avaliagdo dos dendrogramas, serao
apontadas as semelhangas observadas entre as analises dos dois grupos de
municipios estudados, objetivando atender a um dos objetivos do estudo. Esse
esforco podera favorecer a compreensdo dos componentes individuais e
sociais participantes da constituicdo das representagdes sociais da qualidade
de vida em situacao de HIV/Aids.

Para melhor contextualizacao e entendimento, ela sera dividida em duas
partes: 1) analise descritiva dos consensos entre os dois grupos de municipios;
e 2) analise dos dissensos observados nos dois grupos de municipios,

exprimindo as particularidades reveladoras das diferengas representacionais.

5.3.1 Consensos nas representacoes sociais da qualidade de vida nos

municipios de médio e grande porte

Segundo Moscovici (1961), a busca do consenso pelos individuos,
decorre da pressao a inferéncia permanentemente exercida pelo grupo. Desse
modo, 0 consenso permeia a comunicagao, conferindo inteligibilidade prépria
ao grupo e exercendo influéncia nos julgamentos dos sujeitos sobre objetos
sociais. Tais julgamentos, portanto, supdem a selecdo de informag¢des para
além da pura constatacdo destas. Os conteudos consensuais observados
foram aqueles relativos aos servigos e profissionais de saude, ao preconceito e
apoio social e as relagbes interpessoal e familiar na sua relagdo com a

qualidade de vida.
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Conforme sera discutido a seguir, no dendrograma (Figura 9), estdo
dispostas as classes identificadas como consensuais aos municipios de grande
e médio porte, acompanhadas das palavras com maior valor x2. Essas classes
sédo: Classes 4/1 — Qualidade de vida e sua interface com os servigos de
saude; Classes 3/3 — As relagdes interpessoais e familiares e suas interfaces
com a qualidade de vida e Classes 2/2 — O preconceito, apoio social e suas

facetas com o HIV.
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Figura 9 — Comparagédo das semelhancas da Classificagdo Hierarquica Descendente e dos conteudos semanticos nos municipios
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Qualidade de vida e sua interface com os servigos de saude (Classes 4 e

1)

A classe 4 dos municipios de meédio porte e a classe 1 do municipio de
grande porte foram denominadas “Qualidade de vida e sua interface com os
servicos de saude”, pelas semelhancas apresentadas e que serao descritas e
discutidas neste capitulo. As duas classes foram compostas por 221 ST's
(classe 4), representando 11,57% do total do corpus analisado, e 790 ST's
(classe 1), o que compreende 27,11% (Figura 10).

A qualidade de vida e suas interfaces com os servicos de saude se
insere nos blocos tematicos “Politicas de atencéo a pessoa vivendo com HIV e
sua repercussado na qualidade de vida” e “As politicas publicas e o apoio da
equipe multiprofissional no processo de viver com HIV”, respectivamente. Elas
apresentam conteudos semanticos semelhantes, referentes ao papel exercido
pelos servigos de saude e pela atuagao dos profissionais na determinacéo da
qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV. Nota-se que essas classes
correspondem a classe 3 do grupo geral.

No Quadro 2 pode-se observar as semelhancas das variaveis
associadas as duas classes, que s&do as seguintes: emprego, religido,
considerar-se doente e renda pessoal. Observa-se que a variavel semelhante
foi considerar-se doente com x? = 6,41 e x?> = 21,97, nos dois conjuntos de
municipios. No que diz respeito as variaveis com respostas distintas, destaca-
se 0 emprego, que apresenta associagao no municipio de grande porte a
desempregado (x* = 20,97) e nos municipios de médio porte a
empregado/trabalhando (x? = 8,2). Com relagéo a renda pessoal, esta associa-
se a R$ 1.000,00 (x?= 18,22) no municipio de grande porte e é superior a R$
2.000,00 (x*= 3,79) no municipio de médio porte. Outra variavel com respostas
distintas é religido, com associacdo da religido catdlica (x> = 8,12) nos
municipios de médio porte, e nao ter religido (x*= 14,2) no de grande porte.

Em sintese, a qualidade de vida define-se pelos servicos de saude em
dois contextos. Nos municipios de grande porte associa-se a um grupo de
pessoas que se consideram doentes, desempregadas, com baixa renda e que

nao professam nenhuma religido. Nos municipios de médio porte associa-se a
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outros grupos de pessoas que se consideram doentes, empregadas, com

renda mais alta e que aderem a religido catdlica.
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Figura 10 — Semelhangas da Classificagdo Hierarquica Descendente e dos conteudos semanticos das classes 4 e 1 dos

municipios de médio porte (Macaé e Rio das Ostras) e municipio de grande porte (Rio de Janeiro). Rio de Janeiro,

Macaé e Rio das Ostras, RJ, 2021.
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Quadro 2 — Variaveis associadas a classe 4 (municipios de médio porte) e a classe 1 (municipio de grande porte). Rio de Janeiro,

Macaé e Rio das Ostras. RJ, 2021.

Municipios de médio porte — classe 4

Municipio de grande porte — classe 1

Variaveis de Categoria X2
andlise

Transmisséo Vias sanguineas e 24 8,36
(infec. HIV) drogas

Emprego Empregado/trabalhando | 143 B2
Religido Catélica 60 8,12
Considera Sim 4 6,41
doente

Sexo Feminino 118 G
Cidade coleta Macae 170 3,92
Renda pessocal | 2001 reais e mais 63 3,79

Fonte: A autora, 2021.

Variaveis de Categoria X
analise

Avaliagio Sim 103 35,55
salde

Considera Sim 123 21,97
doente

Emprego Desempregado 113 20,97
Renda pessoal | Até 1000 reais 173 18,22
Tempodeuso |49a 132 meses (4 -11 | 282 17,73
de ARV anos)

Religido N&o tem religido 347 14,2
Escolaridade Ensino fundamental 74 14,04
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Quadro 3 — Vocabulos com maior valor de x? associadas a Classe 4 (municipios de médio porte e a Classe 1 (municipio de grande

porte). Rio de Janeiro, — Macaé e Rio das Ostras. RJ, 2021.

Municipios de médio porte — classe 4

Municipio de grande porte — classe 1

% x?
Palavra

Programa DST/Aids | 48 64,66 37
Médico 86 42,57 22,1
Rede publica 29 76,32 158,84
Profissional de satide | 31 67,39 143,54
Psicélogo 24 17,42 133,54
Consulta 21 1778 117,33
Exame 4 44,16 93,26
Atendimento 10 100,0 76,83
Rede privada 9 100,0 69,11
Tratamento 33 3511 53,52
ONG 6 100,0 46,0
Importancia 6 100,0 460
Paciente 1 61,11 4359
Publico 7 1778 3874
Exame HIV 11 52,38 34,56
Maravilhoso 6 75,0 31,59
Indetectavel D 83233 30,29
Profissional 6 66,67 2683
Otimo 10 4545 2497
Brasil 6 60,0 23,04

Fonte: a autora, 2021.

% x?
Palavra

Programa DST/Aids | 205 92,34 497,01
Médico 212 81,54 409,13
Exame 11 94,87 272,27
Rede publica 101 93,52 240,51
Atendimento 83 96,51 207,75
Consulta 44 95,65 106,84
Chegar 84 6412 897
Pedir 35 85,37 68,7
Més 44 75,86 67,82
Profissional de saide | 31 88,57 64,95
Reclamar 29 87,88 59,81
Vir 70 58,82 59,16
Hospital 25 98,59 56,8
Melhoria 21 95,45 50,38
Sangue 19 100,0 4951
Exame HIV 33 75,0 49,38
Plano de salde 22 75,0 4938
Brasil 22 88,0 45,36
Rede privada 17 100,0 44,27
Antirretroviral 338 42 01 38,07
Tratamento 11 53,15 36,71
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Na analise dos conteudos representacionais, as formas reduzidas com
maior associagao estatistica as classes 4 e 1 sdo apresentadas no Quadro 3.
Percebe-se, no conjunto, a presenca de palavras idénticas nos dois grupos de
municipios, tais como: “Programa DST/Aids”, “médico”, “rede publica”,
“‘profissional de saude”, “consulta”, “atendimento”, “exame”, “tratamento”,
‘exame HIV”, “Brasil” e “rede privada”, revelando os conteudos consensuais
dessas classes. Além dessas palavras, elencam-se algumas proprias de cada
municipio. No caso dos municipios de médio porte tém-se “psicélogo”, “ONG”,
‘importancia”, “paciente”, “publico”, “maravilhoso”, “indetectavel”, “profissional”
e “o0timo”. Trata-se de conteudos representacionais avaliativos positivos e de
apoio ao Programa DST/Aids e aos profissionais de saude, ambos dando
suporte a qualidade de vida do grupo estudado.

Por sua vez, no municipio de grande porte, destacam-se as formas
“‘chegar”, “pedir”’, “més”, “reclamar”, “vir”, “hospital”, “melhoria”, “sangue”, “plano
de saude” e “antirretroviral”. Elas revelam significados que remetem a um
conteudo avaliativo negativo, afeito ao Programa e as dificuldades enfrentadas
na relagdo com os servigos, tais como demora no atendimento e nos exames e
falta de comunicacdo com os profissionais de saude que atuam nesses
programas.

Observa-se, nos conteudos consensuais, que as duas classes tratam da
rede de apoio institucional destinada as pessoas vivendo com HIV, nos
programas publicos de saude dos municipios, bem como o contexto de atuagéo
dos profissionais de saude. Essas classes ratificam a importancia do acesso ao
atendimento e ao tratamento do HIV/Aids na rede publica de saude, como fator
determinante da qualidade de vida.

O Programa Nacional de DST/Aids foi instituido em 1988, sendo
fundamental para o desenvolvimento de agbes de combate a doenga no Brasil.
O Brasil é considerado um dos primeiros paises no mundo a adotar politicas
publicas inclusivas e universais em relacdo a promogao, prevencio e
recuperacao do HIV/Aids (BRASIL, 2018a).

Em 1992 ocorreram a reorganizagdo do Programa Nacional de Aids do
Ministério da Saude e o estabelecimento de novas parcerias com ativistas do

movimento social. Foram criados, em 1993, os SAE’s, com custos econbmicos



159

e sociais menores do que o atendimento hospitalar convencional, mostrando-se
mais eficaz e seguro (BRASIL, 2017b; HIPOLITO et al., 2017).

Dessa forma, para o MS o cuidado continuo prestado atualmente pelo
Departamento de Doengas de Condi¢cbes Cronicas e Infecgbes Sexualmente
Transmissiveis, que abarcam os programas municipais de IST/Aids, pode ser
entendido como o processo de atencdo as pessoas vivendo com HIV que
compreende: diagnostico oportuno; vinculagdo do individuo a um servigo de
saude; retencdo no seguimento, por meio do acompanhamento e realizagao de
exames periddicos; supressédo da carga viral; e alcance de uma qualidade de
vida comparavel a das pessoas que nao possuem o HIV (BRASIL, 2018b).

Parker e Camargo Jr. (2000) afirmam que desigualdades sociais,
econdbmicas e demograficas da populacdo brasileira produzem variacbes
quanto a probabilidade de os individuos infectarem-se, traduzindo assim
diferentes vulnerabilidades ao HIV/Aids. Complementam que “as mesmas
desigualdades que explicam diferentes vulnerabilidades ao HIV/Aids também
tém efeitos sobre a possibilidade de individuos acometidos serem captados
pela rede de saude, e, consequentemente serem notificados como casos”
(PARKER; CAMARGO JR., 2000, p. 90).

Com o avango do cuidado as pessoas vivendo com HIV e com a
simplificacdo do tratamento antirretroviral, a infeccdo pelo HIV passou a
apresentar caracteristicas de uma condicdo crénica e o modelo centrado
unicamente em servicos especializados passou a mostrar deficiéncias
(BRASIL, 2017a; HIPOLITO et al., 2017). A partir de 2013, com a elaboracéo
das novas diretrizes nacionais para o Programa de IST/Aids, com experiéncias
locais, tém colocado a APS em posicédo de protagonismo no tema do HIV/Aids,
com o papel de manter e ampliar agées de promogao, prevengao e diagndstico
e de incorporar o acompanhamento de usuarios com HIV (MELO; MAKSUD;
AGOSTINI, 2018).

Esse processo de descentralizagdo necessita enfrentar alguns desafios,
dentre eles aqueles de ordem moral (relativos ao tema da sexualidade e ao
estigma relacionado a praticas sexuais), ética (sigilo e confidencialidade num
contexto de trabalho em equipe territorializada), técnica (manejo clinico e
formagao dos profissionais), organizacional interna (flexibilidade da APS para

adaptar seus modos de organizagdo, considerando necessidades e
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expectativas dos usuarios), organizacional externa (suporte e interacdo de
meédicos de familia com infectologistas da atengdo especializada) e politica
(condugcdo da agenda e dialogo entre diferentes atores e perspectivas). O
enfrentamento de tais desafios pode ser positivo para as pessoas que vivem
com HIV, ampliando as possibilidades de acesso e a qualidade do cuidado
(MELO; MAKSUD; AGOSTINI, 2018).

A linha do cuidado implica redirecionamento do processo de trabalho e
das relacbes entre diferentes pontos de atencdo. Na perspectiva do novo
modelo de atencdo ao HIV, os programas continuam sendo fundamentais,
contudo o desenho dessa linha passa a contar com novos servicos e
estratégias como o suporte dos servigos especializados a Atencao Basica e o
atendimento compartilhado entre SAE e Atencado Basica, garantindo maior
acesso dos usuarios ao sistema de saude (BRASIL, 2017a). Visando a
acessibilidade e a regionalizagdo, foram pactuadas as responsabilidades do
Ministério da Saude com Estados e municipios, para facilitar o acesso a
distribuicdo de medicamentos antirretrovirais e ao tratamento de infeccbes
oportunistas, assim como outras IST (BRASIL, 2011).

A vista disso, para a prestacdo da assisténcia especializada a pessoas
vivendo com HIV, em ambito municipal, a prefeitura deve disponibilizar espago
fisico, equipe técnica, materiais de consumo, bem como providenciar a compra
de reagente para os exames de HIV e sifilis, realizar os exames de hepatites B
e C e oferecer os medicamentos para infecgdes oportunistas. O Estado deve
aprovisionar os exames de carga viral presentes no organismo, CD4 e CD8. Os
medicamentos anti-HIV, exames e materiais de divulgacdo sao de
responsabilidade do Ministério da Saude e custeados pelo SUS (BRASIL,
2011).

Diante disso, com as politicas de descentralizacdo e o advento da
terapia antirretroviral, a qualidade de vida foi impactada pelo maior acesso a
saude para esse grupo. Esse fato foi observado mesmo nos municipios de
pequeno e médio porte nos quais o Programa de IST/Aids passou a ser
desenvolvido como um facilitador para os pacientes, que deixaram de precisar
sair das cidades de origem para serem atendidos ou retirar medicamentos.
Trata-se, portanto, de aspectos que impactaram positivamente a qualidade de

vida, mesmo comportando algumas limitagdes.



161

E importante salientar a associacdo da qualidade de vida com os
servicos de saude e com o atendimento pelos profissionais, com contribui¢coes
positivas para a qualidade de vida. Nas ST's abaixo esses conteudos sao
identificados, destacando-se com grifo as relagcbes especificas com a qualidade
de vida apontadas.

No programa DST/Aids funciona direito, eu consigo fazer meu exame
na data, consigo voltar e mostrar ao _médico e ele consegue me
orientar no que eu preciso. (entrevista 1072; municipio Macaé; sexo

feminino; idade 18-38 anos; ensino médio; empregado; ndo usa ARV;
nao considerada doente).

Aqui no Rio de Janeiro, sobre o atendimento as pessoas com HIV na
rede publica atualmente, eu tenho gostado bastante, € um
atendimento pratico, rapido, organizado. Eu tenho observado as
vezes em que eu venho no programa DST/Aids sempre sou bem
atendido, ndo tenho o que falar, maravilhoso. (entrevista 0075;
municipio Rio de Janeiro; sexo masculino; idade 18-38 anos; ensino
médio; empregado; usa ARV; ndo considerada doente).

Os ST's revelam a influéncia positiva da rede publica com a geragéo de
melhor qualidade de vida, estabelecendo agdes de acolhimento nas unidades
de saude através dos seus profissionais, visando a estabelecer parcerias de
apoio para as pessoas vivendo com HIV. Esse aspecto também foi identificado
no estudo de Meirelles et al. (2010) ao afirmar que os individuos soropositivos
passaram a depositar nos servicos de saude expectativas quanto ao
tratamento e buscavam ali o atendimento as necessidades de ordem fisica,
como as consultas, exames e medicamentos.

Com certeza, a rede publica influencia a qualidade de vida da pessoa
com Aids. O médico lembra da consulta que ndo pode faltar porque
tem uma qualidade de vida melhor se vier -corretamente
na consulta. Porque, por exemplo, esta tudo bem comigo atualmente
e marcam para eu voltar daqui a dois meses. (entrevista 1073;

municipio Macaé; sexo feminino; idade 18-38 anos; ensino
fundamental; empregado; ndo usa ARV, ndo considerada doente).

Por isso o médico me aconselhou a acessar o site do Ministério da
Saude porque as informacodes estao mais corretas. A rede

publica influencia a minha qualidade de vida porque ajuda muito com

0 acompanhamento, conversa com o psicologo, 0 médico. (entrevista
1086; municipio Macaé; sexo masculino; idade 39-59 anos; ensino

superior; empregado; ndo usa ARV; ndo considerada doente).

Eu vivo atualmente como uma pessoa normal, saudavel. A rede
publica e os profissionais de saude atualmente para mim sé&o
excelentes, indiscutivel para mim; € excelente médico. (entrevista
0002; municipio Rio de Janeiro; sexo masculino; idade 39-59 anos;
ensino superior; empregado; usa ARV; nao considerada doente).
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Nos discursos identifica-se a relagdo prioritaria com o médico e o
tratamento medicamentoso. Dentre os diversos profissionais citados, a equipe
médica surge como figura principal, fato que pode advir do seu papel na
prescricao e avaliacao clinica do individuo. A relacdo médico e paciente € vista
como positiva, permeada pela confianga e pelo acolhimento, o que parece
concorrer para a adesado do individuo ao tratamento e a condutas indicadas
pelos profissionais. Costa (2012) e Silva (2018) afirmam que a forma de
tratamento estabelecida entre médico e paciente surge como um dos aspectos
principais da avaliagao positiva do atendimento em saude, com maior énfase
na figura do médico, que acompanha as pessoas vivendo com HIV.

Observa-se, também, a importancia atribuida ao campo da psicologia e
sua relevancia para a aceitagcédo social do grupo. Uma pesquisa nacional sobre
as praticas da psicologia no campo das IST/Aids aponta que é preciso discutir
a atuagcdo do psicologo e, além disso, sua formacdo e capacitagdo para
participar ativamente na formulagdo de politicas, especialmente em campos
proeminentes como o da Aids. De acordo com o estudo citado, as a¢des dos
(as) psicologos (as) se voltam em grande parte para a atencdo as
necessidades psicossociais especificas de pessoas que vivem em diferentes
contextos e sociedades com politicas de governo diversas. Nesse complexo
cenario em que as diferencas e iniquidades sobressaem, é preciso que os(as)
profissionais da psicologia estejam atentos aos contextos e singularidades de
seu trabalho (CREPOP, 2008).

Aspecto relevante diz respeito a relagao interpessoal estabelecida entre
0s usuarios e os profissionais de saude, auxiliando o processo de aceitagado da
doenga e do tratamento. Na analise feita, emergiram aspectos associados ao
atendimento prestado que foi avaliado como satisfatério nos municipios de
médio porte. Tal avaliagdo se deveu ao fato de os profissionais, principalmente
médicos e psicologos, terem demonstrado afeto, carinho, dialogo e escuta
ativa.

Por outro lado, os profissionais de enfermagem n&o foram citados como
rede de apoio nos programas de saude dos municipios. O cuidado referido
ficou centrado na figura do médico e no apoio psicolégico, cabendo ao
enfermeiro o foco nas tarefas administrativas e ndo no cuidado prestado ao

grupo.
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Os estratos de texto analisado evidenciam esse achado:

Para mim, a relacdo com arede publica é boa; ndo tenho do que
reclamar ndo. Eu chego aqui no Programa DST/Aids e sou bem

atendida, meus médicos s&o 6timas pessoas, e ndo tenho o que
reclamar. (entrevista 1075; municipio Macaé; sexo feminino; idade 19-
38 anos; ensino médio; desempregado; usa ARV; nao considerada
doente).

Sobre o atendimentoa pessoa com Aids narede publica, eu
sempre fiz tratamento nesse Programa DST/Aids; j& passei por
muitos médicos, e para mim a primeira foi sempre a melhor porque eu

acho que para vocé fazer um tratamento onde o seu psicolégico é
50% do tratamento. (entrevista 0016; municipio Rio de Janeiro; sexo

masculino; idade 18-38 anos; ensino médio; empregado; usa ARV,
nao considerada doente).

A compreensao das principais limitacdes apontadas pelos participantes
em relagdo aos servicos favorece a busca por adequacgdes e solucoes, além de
promover a qualidade da assisténcia e favorecer a qualidade de vida, haja vista
a relevancia dos exames complementares para o tratamento desse grupo. No
municipio de grande porte sao referidas a demora no atendimento, nos
resultados dos exames, bem como a dificuldade de fazé-los, além da auséncia
de outras politicas publicas de suporte.

Esses achados corroboram o estudo de Costa, Formozo e Oliveira
(2015), que identificou atraso nos resultados de exames e no atendimento. Tal
cenario pode agravar a vulnerabilidade das pessoas vivendo com HIV e
interferir nas representagdes sociais dessa populagdo em relagdo aos servigos
de saude publicos.

Quanto a relagdo estabelecida entre os servigos privados e 0s servigos
publicos de saude, alguns entrevistados compararam o atendimento do
Programa de IST/Aids aos servigos particulares. Esse cotejamento se da
quanto a assisténcia, em geral, bem como em relagcdo a disponibilizagao
gratuita da TARV pelo governo brasileiro, o que remete, além do contexto
territorial mais imediato, a condicdo impingida em outros paises. Dessa
maneira, tende-se a uma adequacao a estruturagido percebida acerca do
sistema de saude e uma atitude mais positiva diante dele, isto €, até no que
concerne ao acesso as tecnologias duras, diante das necessidades geradas
pelo HIV.

Mas também, observa-se uma estratégia de utilizagdo dupla de servigos,

especialmente pela rede publica centralizar a distribuicdo gratuita da TARYV,
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alguns pacientes fazem os exames e 0 acompanhamento em servigos
particulares e o tratamento nos servigos publicos. Nesse ponto, o estudo de
Figueiredo et al. (2014) evidenciou que a oferta de agdes e servigos de saude é
vista como regular nos servigos especializados em um municipio do Estado de
Sao Paulo, e com relagao as necessidades e demandas de saude para além
do enfoque clinico e medicamentoso da doenca, a avaliacio € insatisfatoria. De
acordo com os autores, os resultados positivos da qualidade de vida das
pessoas que vivem com HIV dependem de uma rede de servigos diversificada,
com diferentes complexidades, que visam a promog¢ao da saude por meio,
sobretudo, do cuidado clinico articulado ao suporte diagnostico e social.

Esse aspecto vai ao encontro das discussdes de Nogueira (2010),
quando considera que mesmo usuarios de planos de saude privados utilizam
0s servigos publicos de saude, sobretudo alguns programas especificos e na
meédia e alta complexidade.

Nesse sentido, os entrevistados do municipio de grande porte tecem
criticas quanto a organizagdo dos servigos de saude, mas avaliam
positivamente o atendimento prestado e a distribui¢gdo gratuita da TARV.

Os exames, eu _como tenho plano de saude, faco fora; entdo néo

posso opinar sobre o atendimento na rede publica. No futuro espero
que continue melhorando. Desse Programa DST/Aids eu nao

posso reclamar, mas ja escutei alguns amigos meus reclamando de
outros rede publica. (entrevista 0160; municipio Rio de Janeiro; sexo
masculino; idade 18-38 anos; ensino médio; empregado; usa ARV, se
considerada doente).

No meu caso, por exemplo, eu tenho plano de saude do meu
trabalho, todos os exames eu faco pelo plano de saude. O Unico

atendimento que eu tenho atualmente € o médico no Programa
DST/Aids e o antirretroviral. (entrevista 0012; municipio Rio de

Janeiro; sexo masculino; idade 39-59 anos; ensino médio;
empregado; usa ARV; ndo considerada doente).

N&o recebo apoio social de nenhum servigco social ou da rede publica,
nada. Atualmente somente o apoio social suporte de hospital

Programa DST/Aids tudo minhas consultas meu médico, mas assim
extra tratamento normal nenhum. (entrevista 0011; municipio Rio de
Janeiro; sexo masculino; idade 18-38 anos; ensino superior;
empregado; ndo usa ARV; n&o considerada doente).

Os conteudos representacionais de consenso presentes nesta classe se
baseiam na estrutura dos servigos de saude e sua relagdo com a qualidade de
vida das pessoas vivendo com HIV. As estruturas de saude sao essenciais por

proporcionarem tratamento e manutengédo da saude, por meio do controle do
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HIV e da Aids. Nesse contexto, o grupo estudado revelou percepgdes sobre os
servicos de saude especializados no tratamento do HIV/Aids
predominantemente positivas. A importancia do profissional médico e da TARV
€ destacada, demonstrando que a visdo dos usuarios acerca da assisténcia em
saude ainda esta pautada no modelo biomédico. Essa visao se relaciona com
aquela centrada na doenca e na cura e focada no profissional médico e no

tratamento medicamentoso.

As relagées interpessoais e familiares e suas interfaces com a qualidade
de vida (Classes 3)

As classes 3 das duas andlises aqui apresentadas (Figura 11) foram
denominadas “As relagdes interpessoais e familiares e suas interfaces com a
qualidade de vida” e correspondem a classe 4 do grupo geral. Elas sao
compostas, respectivamente, por 280 ST (14,66%) nos municipios de médio
porte e 386 ST (13.25%) do municipio de grande porte.

Essas classes estéo inseridas nos blocos tematicos “Aspectos afetivos e
sociais para a qualidade de vida” e “As dimensdes afetivas e sociais da
qualidade de vida para as pessoas vivendo com HIV” e se assemelham, no que
diz respeito aos temas familia, apoio social e familiar e medo da descoberta do
HIV.

No que tange as confluéncias das associagbes das variaveis as classes,
destacam-se sexo feminino; tempo de diagndstico do HIV e tempo de uso da
ARV em categorias distintas, sendo os maiores tempos de diagndstico e de
TARV associados aos municipios de grande porte. Nos municipios de grande
porte associa-se ao tempo de diagndstico maior de 14 anos e uso de ARV por
mais de 11 anos. Nos municipios de médio porte associa-se ao tempo de
diagnostico maior de 6 anos e uso de ARV por mais de 4 anos. Destaca-se que
a variavel sexo feminino é comum as duas classes, apresentando maior x? =
32.93 no municipio de grande porte, ao passo que no médio porte o x* = 6.63.

Ja as variaveis relacionadas ao tempo de diagndstico e tempo de uso de
ARV possuem respostas distintas nos grupos. Nos municipios de médio porte
observa-se o tempo de diagnostico de até seis anos (x?> = 18.34); uso de ARV

ha até quatro anos (x? = 18.6). Para o municipio de grande porte, o tempo de
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diagnéstico é superior a 14 anos (x? = 8.87); fazer uso de ARV por mais de 11
anos (x? = 7.5). Essa configuragdo oposta do tempo de diagndstico e do tempo
de uso de ARV assume importancia por expressar maior experiéncia dos
sujeitos em lidar com a doenga no municipio de grande porte, e expressam o
processo de interiorizagdo, que sucedeu o aparecimento dos primeiros casos
nas grandes cidades. Esses atributos tém potenciais repercussdes para o
cotidiano desses grupos, bem como para 0 modo como representam a
qualidade de vida (Quadro 4).

Na analise dos conteudos representacionais, as formas reduzidas com
maior associagao estatistica as classes 3 sdo apresentadas no Quadro 5. As

“

palavras que participam das duas classes sao: “mae”, “filho”, “pai” e “irmao”.
Nos municipios de médio porte, destacam-se: “futuro”, “diagnéstico”, “mundo”,
‘choque”, “crianca”, “faculdade”, “fim”, “desespero”, “tristeza”, “idade”, “morte”,
‘momento”, “esperanca”, “casa”, “culpa” e “vontade”, revelando que a vivéncia
do dia a dia € marcada por medo e incertezas, porém mantendo a esperanga
de um futuro melhor. No municipio de grande porte, elencam-se: “familia”,

LTS L T} L TH LTS LT LT

‘esposo”, “casado”, “casar”, “irmao”, “amigo”, “separar”, “Deus

, “contar”, “abrir”,
“‘igreja”, “sozinho”, “coragao”, “solteiro”, “namorando”, “sorodiscordante” e
“catolico”, revelando que para esse grupo, o apoio social esta distribuido nas
suas redes socioafetivas.

E importante salientar nessas classes como os aspectos afetivos e
sociais sdo estabelecidos em cada grupo. Essas relagdes, principalmente
familiares, se assemelham quanto ao elo estabelecido, a relagdo entre pai,
filho, irmao, que incorporam as dimensdes socioafetivas. Portanto, essas
classes apresentam elementos de vivéncia do dia a dia, de convivio e que
abarcam diversos sentimentos, como sofrimento frente ao diagnéstico, medo
da revelacéao, preconceito, morte, solidao, religiosidade e esperanga do futuro.

A qualidade de vida ndo estda somente relacionada a uma vida longa,
conforme ja mencionado ao longo deste trabalho. Viver com HIV é se deparar
com diversas situagdes no cotidiano, entre elas discriminagdo, segregagao,
ruptura nas relagdes afetivas e familiares e dificuldades no exercicio da
sexualidade.

A familia tem um papel importante nesse contexto, pois ameniza

consequéncias negativas de eventos estressores relacionados a infecgao.
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Assim, o suporte social — como o familiar e de amigos — esta positivamente
associado ao bem-estar psicolégico e é util para a mudanga de habitos de vida,
contribuindo para uma melhor qualidade de vida (SILVA; TAVARES, 2015).
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Figura 11 — Semelhancgas da Classificagdo Hierarquica Descendente e dos conteudos semanticos das Classes 3 dos municipios

de médio porte (Macaé e Rio das Ostras) e municipio de grande porte (Rio de Janeiro). RJ, 2021.

Municipios Médio Porte Municipio Grande porte

Fonte: A autora, 2021.
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Quadro 4 — Variaveis associadas as Classes 3 dos municipios de médio porte (Macaé e Rio das Ostras) e de grande porte (Rio de
Janeiro). RJ, 2021.

Municipios de médio porte — Classe 3

Variaveis de Categoria
analise

Emprego Desempregado
Escolaridade Ensino médio
Tempo de Até 72 meses

diagnostico de (ate 6 anos)
HIV

Tempodeuso Até 48 meses

de ARV (até 4 anos)

Faixa etaria 18-38 anos

Sexo Feminino

Renda pessoal = Até 1.000,00
reais

Fonte: A autora, 2021.

133

234
250

161

223
149
174

36,28
22 52
18,34

18,6

15,99
6,63
6,14

Municipio de grande porte — Classe 3

Variaveis de Categoria
analise
Sexo Feminino 117
Crientacéo Heterossexual | 189
sexual
Transmiss&o Contato 156
(infec HIV) heterossexual/
estupro
Tempe de 169 meses e 206
diagnostico de | mais (mais de
HIV 14 anos)
Tempode uso | 133 meses e 151
de ARV mais (mais
que 11 anos)
Religido Catolicos 145
Marital N&o tem 168
companheiro

x2

32,93
20,14

14,92

8,87

7,5

7.4
6,24



170

Quadro 5 — Vocabulos com maior valor de x? associadas as classes 3 dos municipios de médio porte (Macaé e Rio das Ostras) e

de grande porte (Rio de Janeiro). RJ, 2021.

Municipios de médio porte — Classe 3

% x?

Palavra
Mae 58 74,36 231,67
Filho 61 70,93 227,92
Pai 25 78,12 104,78
Futuro 28 59 57 A
Diagnéstico 21 67,74 70,97
Mundo 24 6154 69,94
Choque 13 81,25 57,19
Crianca " 84,62 5,2
Faculdade I 100,0 409
Irm3o 18 52,94 40,55
Fim 9 8182 39,89
Desespero 6 100,0 35,04
Tristeza ) 100,0 29,18
Idade 10 58,82 26,74
Morte 34 30,09 22185
Momento 20 36,36 2132
Esperanca 6 66,67 19,65
Casa 27 2571 10,85
Culpa 4 5714 10,14
Vontade 10 32,26 78

Fonte: A autora, 2021.

Municipio de grande porte — Classe 3

% x?
Palavra

Familia 64 70,33 266,35
Filho 55 73,33 241,88
Mie 47 79,66 231,14
Esposo 33 750 148 25
Casado 25 89,29 14225
Casar 24 89,89 135,69
Irmao 26 81,25 130,2
Pai 24 75,0 107,37
Amigo 51 4215 91,77
Separar 14 9333 84,15
Deus 62 3464 75,93
Contar 39 398 62,2
Abrir 17 58,62 52,48
Igreja 1" 73,33 4737
Sozinho 17 5484 4717
Coragéo 10 7692 46,07
Solteiro 8 88,89 44 95
Namorando 10 7143 41,44
Sorodiscordante 5 100,0 328
Catdlico 7 7778 32,71
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Segundo Caixeta et al. (2011), as redes de apoio podem contribuir para
a formulacdo das respostas adaptativas, como as habilidades de
enfrentamento do individuo e da familia e a crenga de que a situagdo da
doencga é controlavel. O fortalecimento dessas redes é identificado como uma
das estratégias para ajudar as pessoas a lidarem com os sentimentos de
exclusédo e rejeicdo vinculados ao diagnostico e melhorar a adesdo ao
tratamento.

Para Silva, Loreto e Mafra (2017), as redes de suporte social sao
conjuntos hierarquizados de pessoas que mantém entre si lagos tipicos de
relagbes em que se da e recebe apoio, locais onde se costuma fornecer ajuda
material, servigos e informacgdes, tais quais: permitir que as pessoas acreditem
que sao cuidadas, amadas e valorizadas em momentos de alguma
necessidade; dar garantia de que pertencem a uma rede de relagbes comuns e
mutuas; e outros. Favero, Sehnem e Bonadiman (2015) entendem o apoio
social como um processo de interagdo entre pessoas ou grupos que, por meio
do contato sistematico, estabelecem vinculos e recebem apoio material,
emocional, afetivo, contribuindo para o bem-estar reciproco. Esse apoio pode
favorecer a resolucao de situagdes cotidianas em momentos de crise.

Segundo Vianna et al. (2007), a familia é considerada uma entidade
histérica representativa e fundamental para o desenvolvimento humano. Em
seu espago sao compreendidos e absorvidos os valores éticos e culturais, os
quais irao exercer influéncia no modo de vida e na formacido da identidade
social do individuo. Dessa forma, o fato de ela ndo modificar o convivio apés o
diagnostico constitui elemento que propicia o acolhimento e fortalece acgbes
positivas diante da doenga (SOUZA, 2013).

As falas dos entrevistados, a seguir, exemplificam atitudes positivas de
enfrentamento da sindrome e apoio familiar, refletindo-se, assim, em fatores

determinantes de melhor qualidade de vida.

Sobre a relagdo com a minha familia, eu descobri de manha que eu
era pessoa com Aids e cheguei em casa no café da manhé e contei
para_minha méae, meus irm&os e todos que estavam em casa.
(entrevista 1103; sexo masculino; idade 39-59 anos; ensino médio;
empregado; usa ARV; ndo considera doente).

Isso nao tenho nada. A minha familia, minha mae e meu irmao sabem
também, n&o tem nada de diferente. (entrevista 0151; sexo
masculino; idade 18-38 anos; ensino fundamental; empregado; usa
ARV; ndo considera doente).
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Para Saldanha (2003), o modo como as familias se adaptam a doenga é
um reflexo do modo como os seus integrantes se relacionam, de suas historias
e do contexto sociocultural em que estado inseridas. Quando a estrutura familiar
apresenta um relacionamento satisfatério, o nivel de receptividade e de
compreensao se da mais facilmente, trazendo aquele que se encontra
fragilizado diante da doenga um fortalecimento por meio das atitudes de ajuda
e afeto. Segundo Maluschke (2001), a familia, como grupo social mais préximo,
constitui a esfera que mais absorve os impactos da soropositividade em algum
de seus membros.

Pupulin et al. (2007) apontam que o apoio psicossocial parece ter
importante papel na mediacdo do impacto que acontecimentos negativos
produzem nas pessoas, fazendo supor que aqueles que dispdem de uma rede
social de apoio da qual obtém ajuda, tém maior probabilidade de acatar
orientagdes quanto ao tratamento do HIV/Aids, infeccbes oportunistas e
depressao.

O diagndstico de HIV traz as pessoas infectadas inumeros sentimentos
relacionados ao tratamento e a propria doencga, além de impactos para as
relagdes afetivas e sociais. Assim, o apoio social se torna essencial para
enfrentar o momento de descoberta — que se configura como uma ruptura na
vida do individuo — e na aceitagdo e adesdo as novas condutas e habitos
necessarios, impactando a qualidade de vida e a nova realidade.

Nesse contexto, a familia constitui um grande suporte afetivo para as
pessoas. O ser humano, como se sabe, possui um processo de dependéncia
material e afetiva muito intensa se comparado com os outros seres vivos.
Assim, destaca-se a existéncia de uma relacdo de dependéncia constante e
continua entre os homens, e o apoio da familia no momento da descoberta da
doenga e ao longo da vida da pessoa que vive com HIV é de extrema
importancia para o enfrentamento da sindrome (VIANNA et al., 2007).

O apoio afetivo-emocional envolve ag¢des voltadas a atengdo, companhia
e escuta. Semelhantemente, o apoio social influéncia de forma positiva a vida
das pessoas que vivem com HIV, principalmente no respeito ao enfrentamento

do estresse relacionado ao processo saude-doencga (SILVA, 2020).
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As falas dos entrevistados, a seguir, exemplificam atitudes positivas de
enfrentamento da sindrome e apoio familiar, refletindo-se em fatores

determinantes da qualidade de vida.

Qualidade de vida é vocé ter um bom relacionamento ndo somente
com parceiro sexual, mas com _seu pai, com sua mae, com
seu filho, com seus irm&os, seus amigos e com as pessoas a sua
volta. (entrevista 1084; municipio Macaé; sexo feminino; idade 18-38
anos; ensino médio; empregado; ndo usa ARV; ndo considerada
doente).

E eu falava: “mae, vai embora” e ela dizia “ndo, vou ficar aqui do
teu lado”. Foi um suporte muito grande para mim porque eu estava
gravida, sabendo que tinha que me cuidar para nao transmitir para
minha filha. (entrevista 1075; municipio Macaé; sexo feminino; idade
18-38 anos; ensino médio; desempregado; usa ARV; nao considerada
doente).

No estudo de Silva, Waidman e Marcon (2018), em que foi abordado o
apoio social para pessoas vivendo com HIV e Aids, revelou-se que os
individuos que apresentavam melhor aderéncia ao tratamento ARV eram
aqueles que possuiam apoio, vindo de colegas, de igreja ou cbnjuge para
ajudar na solugédo de problemas. Os nao aderentes ndao pertenciam a nenhum
grupo social.

Wig et al. (2006), em suas pesquisas, identificaram que as pessoas
vivendo com HIV que obtiveram suporte e apoio dos familiares associaram
melhores escores de qualidade de vida no dominio meio ambiente. De acordo
com os autores, a familia tem um significado importante no conjunto, pois
representa um grande alicerce, ndo s6 em termos financeiros, mas também de
seguranga e protecdo. Tal apoio também deve ser primado no momento da
revelagao do diagndstico.

Assim como no trabalho de Caixeta et al. (2011), este estudo corrobora
outros autores, identificando que a familia, especialmente a figura da méae, é
fonte principal de suporte emocional. Destaca-se nas falas dos entrevistados o
apoio recebido pelos familiares e amigos, fortalecendo assim o dia a dia da

pessoa vivendo com HIV.

Se tem tratamento, tem jeito. Ndo modificou nada em minha relagéo
com a familia. A minha mae, pessoa que me ama muito, somente me
tem como filha. Meu pai se afastou de mim. (entrevista 1095; sexo
feminino; idade 18-38 anos; ensino médio; empregado; ndo usa ARV;
nao considera doente).

Os antirretrovirais representam o tempo para o meu filho nascer

saudavel, apenas isso. Meu relacionamento com amigos e familia
apos meu HIV/Aids atualmente tem sido bom porque meus amigos e
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familia ttm me dado apoio social e conversam sobre HIV/Aids
comigo. (entrevista 3064; sexo feminino; idade 18-38 anos; ensino
fundamental; desempregado; ndo usa ARV).

No entanto, para algumas familias, a noticia da soropositividade traz
reacgoes de surpresa e incompreensao diante do agravo. Segundo Joffe (2003),
esse choque confirma a fragilidade dos vinculos entre a familia e a pessoa
vivendo com HIV na descoberta ou ao longo da vida. Isso acarreta a rejeicao
ao paciente, negando-lhe qualquer tipo de ajuda ou auxilio, tratando-o como
culpado de seu estado, considerando a doenga como um castigo devido ao
comportamento ou opgao equivocada de vida.

Diante disso, um aspecto importante relaciona-se ao medo da
discriminagdo ao revelar o diagndstico para a familia e amigos, podendo

resultar em silenciamento a respeito da doenga.

As pessoas que sabem do meu diagndstico e me responsabilizam por
isso, a_minha m3e e a minha irma me responsabilizam pelo meu
diagnéstico HIV/Aids. (entrevista 3065; municipio Rio das Ostras;
sexo feminino; idade 18-38 anos; ensino médio; desempregado; nao
usa ARV).

Atualmente a minha relagéo social com a familia e amigos € a mesma
porque eu nao abri isso para minha familia. Minha mae sabe, mas
ficou sabendo recentemente, entdo ela ndo pegou nenhum problema
que eu tive; ela ndo pegou nada de ruim. (entrevista 0016; municipio
Rio de Janeiro; sexo masculino; idade 18-38 anos; ensino médio;
empregado; usa ARV; ndo considerada doente).

Segundo Galvao (2009), o medo da discriminagdo social, caso a
sorologia seja revelada, sustenta o comportamento de isolamento e de
manutengao de segredos da sua rede social.

Corroborando esses achados, a maneira como os relacionamentos
sociais reagem ante a descoberta da doenga impacta sobremaneira a forma
pela qual as pessoas vivendo com HIV irdo se portar nas relagdes afetivas e
sociais presentes e futuras, assim como a nao revelacido dela. Nao raro essas
pessoas se veem sem apoio social, fragilizadas pelo medo do preconceito e
dos rétulos que podem cercear a sua vida, uma vez que o proprio diagndstico
muitas vezes se transforma na "marca" que justifica a exclusdo. Desde o
surgimento da Aids, sua representacao social prima pelo carater discriminatério
e estigmatizante. Diante desse panorama, esses sujeitos optam, muito
frequentemente, por ocultar sua condigdo sorolégica como forma de protecéo
(SEIDL; RIBEIRO; GALINKIN, 2010).
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Assim, a preocupagdo dos sujeitos quanto ao sigilo em torno da
descoberta da doenca se expressa de diversas formas — como a revelacéo
forcada desse diagndstico o expondo —, podendo contribuir para o fechamento

dessas pessoas por medo de sofrer com o preconceito.

N&o teve alteragdo no meu meio social, ninguém sabe da minha vida.
Atualmente somente quem sabe mesmo é minha familia; na verdade,
minha familia ndo, minhas irmas. Minha mae nao é burra, mas eu nao
quis falar diretamente. (entrevista 0019; municipio Rio de Janeiro;
sexo feminino; idade 39-59 anos; ensino médio; empregado; usa
ARV; ndo considerada doente).

Eu ja sofro preconceito sem ninguém saber de nada do que eu tenho,
imagina se souberem que sou HIV/Aids. Minha mae faz a cabega dos

meus filhos contra mim. O meu filho de 12 anos, depois que eu me
separei, foi morar com ela. (entrevista 3062; municipio Rio das
Ostras; sexo feminino; idade 18-38 anos; ensino médio; empregado;
usa ARV).

Nessa classe, observou-se que esses sentimentos perpassam diversas
formas de contato social: com familiares, amigos, no ambiente de moradia e,
principalmente, nas relacbes afetivas. Ha, por isso, a preocupacao da reagao
dessas pessoas com a descoberta do diagndstico.

Desse modo, os comportamentos sociais preconceituosos e
discriminatorios, ainda associados as pessoas vivendo com HIV, causam
impacto na autoestima, nos relacionamentos, bem como levam a perda da
motivagéo do viver, dificultando a sua qualidade de vida.

Nesse sentido, o sentimento de medo da revelagdo do diagnostico
perpassa diversas formas de contato social: com familiares, amigos, no
ambiente de trabalho e de moradia e, principalmente, nas relagdes afetivO-
sexuais. Desse modo, os comportamentos sociais preconceituosos e
discriminatorios associados as pessoas vivendo com HIV causam impacto na
autoestima, bem como levam a perda da motivagao do viver.

Segundo Cavallari (1997), receber o diagndstico nao €& apenas ter
conhecimento de um agente infeccioso que pode provocar, progressivamente,
a falta de defesa do organismo, resultando em doengas oportunistas, mas é
essencialmente deparar-se com a vulnerabilidade dos aspectos fundamentais
de suporte do eu.

Diante desse quadro, parte-se do pressuposto de que o diagndstico da
soropositividade pode ter um carater traumatico e que as gradagbes desse

trauma dependem das condi¢des de vida e das relagdes familiares e de apoio.
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Quando ela ficou sabendo que eu era pessoa com Aids, foi
um choque para ela e um despertar para mim, porque nés nao
tinhamos aproximacéo de mae e filha. Ela teve que acordar e falar ‘eu
tenho que mudar'. (entrevista 1075; municipio Macaé; sexo feminino;
idade 18-38 anos; ensino médio; desempregado; usa ARV; nao se
considera doente).

Mas além de toda atristeza,a minha forca de viver por
minha mae, porque somente tenho a ela e ao meu esposo, somente
isso. Nao tenho filhos. (entrevista 3001; municipio Rio das Ostras;
sexo feminino; idade 18-38 anos; ensino médio; empregado; usa
ARV).

Atualmente n&o tenho nenhum apoio social ndo, ninguém; somente o
meu filho que ndo sabe, porque ele tem onze anos; o pai dele sabe,
também nao fala no assunto. (entrevista 0047; municipio Rio de
Janeiro; sexo feminino; idade 39-59 anos; ensino fundamental;
desempregado; usa ARV; se considera doente).

Um sentido da importdncia da vida no contexto da sindrome é
encontrado nos filhos. O cuidado que deve ser dispensado a eles — sejam
soropositivos ou ndo — e a preocupacao de morrer e deixa-los sozinhos fazem
com que a pessoa sinta vontade de viver. Ainda que diante do impacto de um
diagndstico positivo, com o desejo de morrer, este € suprimido a medida que o
sujeito percebe a necessidade de cuidar e acompanhar os filhos no seu
crescimento (ESPIRITO-SANTO, 2011).

A qualidade de vida em situacdo de Aids também é vista como um
recomego, uma vez que apos o impacto sofrido pelo diagndstico, surge a
necessidade da reestruturagao e manutencao da vida em seus varios papéis.

A Unica coisa que eu penso do HIV/Aids para o meu futuro séo os
meus filhos e 0 medo da morte. Penso nisso constantemente, o medo
de morte, porque as vezes vocé ouve historias que a familia conta e é

complicado. (entrevista 3065; municipio Rio das Ostras; sexo
feminino; idade 18-38 anos; ensino médio; desempregado; usa ARV).

No entanto, destaca-se, no municipio de grande porte, a religiosidade
como pilar para o enfrentamento do HIV e para a qualidade de vida. A
espiritualidade permite uma forma diferente de ver a doenca, por meio da
crenca inerente em Deus e pela fé, auxiliando na aceitagcdo e nas vivéncias
relacionadas a infeccdo. Em um estudo realizado no sul do Brasil, os
entrevistados revelaram que recorreram a fé em Deus para enfrentar o
diagnostico, gerando forga para viver e seguir em frente e reorganizagao da
vida (MACHIESQUI et al., 2010).

Portanto, a espiritualidade e a religiosidade séao um recurso para o

processo de resiliéncia das pessoas vivendo com HIV. A espiritualidade
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promove for¢ca para enfrentar os problemas e as dificuldades, gerando bem-
estar, tanto dentro de uma religido ou fora dela. E, ainda, considerada uma
forma de ligar-se ao espirito de Deus. A maior aceitacdo de si e da infecgao
pode acontecer devido a diminuigdo dos sentimentos estressores no exercicio

da espiritualidade e do processo adaptativo.

Esse problema eu nao tive, a cabegca comanda tudo. No passado eu
tinha fé, eu tinha fé que eu ia ficar curada, eu tinha essa promessa de
Deus que eu ia casar, que eu ia ter filhos entdo alguma parte dentro
de mim tinha essa tranquilidade. (entrevista 0162; municipio Rio de
Janeiro; sexo feminino; idade 39-59 anos; ensino superior;
empregado; usa ARV; ndo considerada doente).

As relacdes sociais no futuro, manter boas relacbes com todos,

peneirar quem é quem para viver mais para familia. Porque amigo é

familia, amigo é Deus, e familia, mae, eu ndo tenho mais. (entrevista
0178; municipio Rio de Janeiro; sexo feminino; idade 39-59 anos;

ensino médio; empregado; usa ARV, ndo considerada doente).

Diante disso, no contexto familiar o HIV/Aids é representado como uma
doenga que traz sofrimento, medo da descoberta e preconceito. A qualidade de
vida, por sua vez, é representada pelo apoio da familia e amigos, no grupo de

pertenca.

O preconceito, apoio social e suas facetas com o HIV (Classes 2)

As classes 2 dos municipios de médio porte e do municipio de grande
porte foram denominadas “O preconceito, apoio social e suas facetas com o
HIV”, pelas semelhancas apresentadas e que serdo descritas e discutidas
neste capitulo. As classes foram compostas por 527 ST's (médio porte),
representando 27,59% do total do corpus analisado, e 790 ST (grande porte), o
que compreende 27,11% (Figura 12).

Essas classes se inserem, respectivamente, nos blocos tematicos
“Aspectos afetivos e sociais para a qualidade de vida” e “As dimensdes afetivas
e sociais da qualidade de vida para pessoas vivendo com HIV”. Elas abarcam
conteudos semanticos semelhantes referentes ao preconceito em suas varias
facetas de expressao, assim como ao apoio social recebido. Nota-se que essas

classes n&o correspondem a nenhuma classe do grupo geral.
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No que tange as confluéncias das associacdes das variaveis as classes,
destacam-se renda pessoal, orientagao sexual, tempo de uso da ARV e uso de
preservativo, em categorias distintas, sendo a orientagcdo heterossexual
associada aos municipios de médio porte e homossexual/bissexual no
municipio de grande porte. Destacam-se a maior renda pessoal € comum as
duas classes, apresentando x? = 9.33 no municipio de médio porte, ao passo
que no grande porte o x? = 4.47; assim como a variavel tempo de uso de ARV
mais de 11 anos, apresentando x* = 4.99 no municipio de grande porte e x? =
2.88 no municipio de médio porte; e o ndo uso do preservativo com x? = 2.81
nos municipios de médio porte e x? = 2.33 no municipio de grande porte.

Essa configuragao revela alguma similaridade das respostas relativas as
variaveis, apontando certo grau de homogeneidade nos dois grupos de
municipios, por outro lado, a associacdo de orientagdes sexuais distintas
assume importancia podendo expressar ocultamento nos municipios de médio
porte (Quadro 6).

Na analise dos conteudos representacionais, as formas reduzidas com
maior associagao estatistica as classes 3 sdo apresentadas no Quadro 7. As
palavras que participam das duas classes sao: “preconceito”, “relacao sexual’ e
‘medo”. As palavras que sao proprias de cada municipio permitem identificar
as especificidades de cada municipio. As palavras associadas aos municipios
de médio porte sdo: “amigo”, “familia”, “trabalho”, “pessoa”, “qualidade de vida”,
‘pessoa com Aids”’, “empresa”, “normal’, “diferente”, “relacionamento”,
“préximo”, “piedade”, “autoestima”, “assunto”, “preocupacao” e “impacto”. No
municipio de grande porte, elencam-se: “saber”, “existir’, “HIV/Aids”, “envolver”,
“apoio social”, “dizer”, “conhecer”, “historia”, “esconder”, “parceiro sexual”,
“acontecer”, “expor”’, “morte”, “dever’, “doenga crénica’, “virus’, “jovem” e
“cuidado’”.

Nestas classes os depoentes relatam as formas assumidas pelo
preconceito no viver com HIV constituindo elemento importante para a
qualidade de vida, além do apoio social recebido. Um dos aspectos abordados
neste estudo da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV engloba o
suporte social, principalmente devido as situacbes de preconceito que ainda
caracterizam as reacdes a soropositividade e que podem afetar a rede de

apoio, principalmente entre os depoentes dos municipios de médio porte. Por
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outro lado, os depoentes do municipio de grande porte focam o preconceito na

sua relagéo com a falta de conhecimento sobre o virus e a doenga.
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Figura 12 — Semelhancgas da Classificagdo Hierarquica Descendente e dos conteudos semanticos das Classes 2 dos municipios
de médio porte (Macaé e Rio das Ostras) e municipio de grande porte (Rio de Janeiro). Rio de Janeiro, Macaé e Rio
das Ostras. RJ, 2021.

Municipios Médio Porte Municipio Grande porte

amigo
F :

Fonte: A autcra, 2021,
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Quadro 6 — Variaveis associadas as Classes 2 dos municipios de médio porte (Macaé e Rio das Ostras) e de grande porte (Rio de
Janeiro). RJ, 2021.

Municipios de médio porte — Classe 2 Municipio de grande porte — Classe 2
Variaveis de Categoria f X2 Variaveis de Categoria f X2
analise analise

"Renda 2001 reais e mais 148 9,33 Tempo diagnostico | 73 a 168 meses | 175 12 32

pessoal HIV (6 -14 anos)
Considera Mo 335 8,89 Marital Tem 523 7,32
doente companheiro
Transmissio Contato 208 571 Tempo de uso de 133 meses e  2B6 4,99
(infec HIV) heterossexual/estupro ARV [I\]IEIS (mais que
Orientagac Heterossexual 281 3,11 anos) -
sexual Renda pessoal 20(2:1 reais e | 445 4.47
T d 133 is | 20 2,88 mais
d:r‘:al; € use [maisr:zs::1 :n:l:}ls ’ Orientagio sexual Homossexual+ 505 2,93
Uso Nunca usa 128 2,81 . bissexual
preservativo Uso preservativo | Nunca usa 308 2,33

Fonte: A autora, 2021.
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Quadro 7 — Vocéabulos com maior valor de x? associadas as classes 2 dos municipios de médio porte (Macaé e Rio das Ostras) e

de grande porte (Rio de Janeiro). RJ, 2021.

Municipios de médio porte — Classe 2

Palavra f % X2
Amigo 80 7207 116,71
Familia 76 73.08 1139
Preconceito 65 78.31 111,74
Trabalho 73 67.59 91,68
Pessoa 202 442 82,95
Relagdo sexual 78 56.12 61,05
Qualidade de vida 112 47 46 53,19
Pessoa com Aids 140 42 81 4576
Empresa 11 100.0 29.03
Medo 36 57.14 28,48
Mormal 34 o7 63 2749
Diferente 19 73.08 273
Relacionamento 30 60.0 26,99
Préximo 16 76.19 25,1
Piedade 8 100.0 21,08
Autoestima 16 69.57 20,53
Assunto 13 76.47 20,51
Amor 9 90.0 19,6
Preocupacéo 18 64.29 19,15
Impacto 11 73.33 15,83
Fonte: A autora, 2021.

Municipio de grande porte — Classe 2

Palavra

Saber

Existir
Preconceito
HIV/Aids
Envolver
Apoio social
Dizer
Conhecer
Histaria
Esconder
Parceiro sexual
Acontecer
Expor

Relagido sexual
Maorte

Dever

Doenca crénica
Medo

Virus

Jovem
Cuidado

Yo

Xz
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As construgdes simbodlicas da Aids alicergadas no preconceito e na
estigmatizagao foram criadas e reforgadas a partir das informagdes divulgadas
pelos meios de comunicagado, quando do surgimento dos primeiros casos de
Aids nos Estados Unidos, que acometia principalmente individuos
estigmatizados pela sociedade, tais como os homossexuais, usuarios de
drogas injetaveis e profissionais do sexo. Essas representagbes de base moral
acabaram instituindo valores para explicar a origem da infecgéo, inscrevendo
culpa e responsabilidade individual pela infecgdo. Com o aparecimento das
primeiras ocorréncias no Brasil e a recorréncia do mesmo perfil epidemioldgico,
a difusdo da midia reforgcou as atitudes discriminatorias, tornando-as sinénimo
de verdade (ALMEIDA; LABRONNICI, 2017; BANDEIRA; BATISTA, 2002).

Um dos aspectos abordados na avaliagcdo da qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV engloba o suporte social, principalmente devido as
situacdes de preconceito que ainda caracterizam as reacdes a soropositividade
e que podem afetar a rede de apoio.

A infeccao pelo HIV ainda é marcada pelo estigma e preconceito por
parte da sociedade e pode acarretar isolamento social e familiar,
comprometendo a rede social de apoio € 0 acompanhamento em saude
(SANTOS; FRANCA-JUNIOR; LOPES, 2007). O medo do preconceito € o
isolamento, por vezes, fazem com que os individuos escondam o diagndstico
ou cortem o vinculo com os familiares, o que faz com que faz diminuir a rede
de apoio.

Os depoimentos a seguir exemplificam essa percepcéao.

Porque eu sei que, como eu, tem milhares de pessoas que escondem
seu estado clinico atualmente por conta do preconceito. Ndo podem
viver expondo e guardam para si_como eu. (entrevista 0098;
municipio Rio de Janeiro; sexo feminino; idade 39-59 anos; ensino
médio; empregado; usa ARV; ndo considera doente).

Eu acho que tem pessoas que somente de vocé falar que é pessoa
com Aids ou gue conhece uma pessoa com Aids ja se afasta. Isso é o

preconceito; assim que as pessoas sao. Atualmente a minha relagao
com a minha familia é boa. (entrevista 1073; municipio Macaé; sexo

feminino; idade 39-59 anos; ensino fundamental; empregado; ndo usa
ARV; nao considera doente).

Pesquisa da Unaids (2019) revela como o preconceito e a discriminagao
afetam a vida dessa populag¢ao. De acordo com os dados apurados, 64,1% dos

entrevistados j& sofreram alguma forma de estigma ou discriminacéo pelo fato
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de terem a doenga, 0 que gera um impacto negativo nas relagées sociais nos
ambitos familiar, comunitario e de trabalho, entre outros. Para 81%, ainda é
muito dificil revelar que vivem com HIV em geral, as pessoas responderam que
nao tém boas experiéncias ao informar sua condicdo de soropositividade. O
estudo revelou, também, que 46,3% ouviram comentarios negativos no
ambiente social;, 41% foram recriminados pela propria familia; 17% foram
excluidos de atividades sociais e 6% relataram ter sido agredido.

A manifestagdo do preconceito no mundo do trabalho pode provocar
sofrimento a esse grupo em sua dimens&o da sociabilidade, pois eles buscam
manter em segredo a soropositividade ao HIV em fungdo do medo da exclusao
do trabalho e do julgamento dos colegas, evitando questionar tal aspecto.

Corroborando esses achados, observa-se a afirmagao de medo de expor
as pessoas préoximas a condigao de soropositividade em virtude do preconceito
que podem sofrer.

Sobre a qualidade de vida no trabalho, a situacdo atualmente é se
vocé fala para as pessoas que € uma pessoa com Aids, o preconceito

aparece; as pessoas nao sabem o que é essa situacdo, como é viver
com HIV/Aids. (entrevista 0120; sexo masculino; idade 18-38 anos;

ensino superior; empregado; usa ARV; nao considera doente).

Nao sei nada sobre a origem do HIV/Aids; eu fiquei ciente que a
transmissao do HIV/Aids ocorre sem o uso do preservativo e por meio
das drogas compartilhadas. O HIV/Aids nao ira afetar o meu trabalho
porque ninguém sabe. (entrevista 3061; sexo masculino; idade 18-38
anos; ensino médio; empregado; ndo usa ARV).

Muitas das vezes até nas empresas quando se descobre que a
pessoa é pessoa com Aids, eles demitem, mandam embora por
causa do preconceito. Ter qualidade de vida para a pessoa com Aids
€ ele ter um seguro. (entrevista 1089; municipio Macaé; sexo
masculino; idade 18-38 anos; ensino médio; aposentado; usa ARV;
nao considera doente).

Segundo o relatério global da epidemia da Aids, o estigma e o
preconceito relacionados ao HIV persistem como os principais obstaculos para
uma resposta eficaz do combate a infeccdo em todas as partes do mundo. Séo
comuns atitudes discriminatorias no tratamento e no acesso aos cuidados de
saude das pessoas que vivem com o virus (UNAIDS, 2019).

Em funcdo do preconceito e do desconhecimento, as pessoas vivendo
com o HIV experimentam emogdes singulares permeadas de sofrimento dentro
de um contexto repleto de significados, entre as quais se destacam: medo do

abandono, de ser julgado e de revelar sua identidade social, culpa pelo
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adoecimento, impoténcia, fuga, clandestinidade, omisséo, exclusédo e suicidio.
Esses sentimentos se originam e se constroem pelo real convivio com o social,
que reforca os habitos e as expectativas e estdo profundamente enraizados
numa sociedade preconceituosa (ALMEIDA; LABRONICI, 2007).

Nesse contexto, no momento do diagndstico observa-se a real
necessidade de uma estrutura de apoio, considerando ser o instante de
confrontagdo com a situacado fronteirica entre o presente e o futuro. Esse
padecimento torna-se real quando o sujeito se depara com uma realidade
irreversivel, o que determina sentimentos negativos e a decisdo de nao
revelagao do diagndstico.

Tais emocgdes foram expostas pelos entrevistados, adotando a omissao
da sua condicdo como refugio e protecdo. Tal atitude foi destacada neste
estudo pela existéncia do medo da revelacdo do diagnostico, levando ao
afastamento de amigos ou familiares para evitar as manifestagbes de
preconceito, preservando assim a qualidade de vida.

Diante disso, o medo gerado pelo HIV e pela Aids na sociedade surge
como um sentimento negativo capaz de levar ao preconceito, mesmo
reconhecendo o seu carater contra normativo. E importante salientar que a
representacédo social da Aids organizada em torno da imagem da peste e da
morte fisica sofreu transformacéo, sobretudo entre as pessoas vivendo com
HIV, a partir das praticas sociais. No entanto, o preconceito e a estigmatizagéo
de seus portadores ainda sdo componentes marcantes das construcdes
simboalicas atuais.

Corroborando os achados, o estigma e o medo do preconceito que ainda
cercam a doenca, estdo presentes nas falas dos entrevistados dos dois
conjuntos de municipios estudados.

A partir do momento que alguém descobre que somos pessoa com
Aids, vem 0 preconceito, Sobre a qualidade de vida e
em relacdo aos amigos meus que eu me afastei e que sabem que eu

sou pessoa _com Aids, isso_me ajudou bastante. (entrevista 1089;
municipio Macaé; sexo masculino; idade 18-38 anos; ensino médio;

aposentado; usa ARV; nado considera doente).

Pelas pessoas ndo conhecerem e ndo saberem exatamente o que é,
elas acabam tendo preconceito e discriminando as pessoas. Vocé vé
preconceito por conta de varios outros aspectos, ainda mais pelo
HIV/Aids. (entrevista 0120; municipio Rio de Janeiro; sexo masculino;
idade 18-38 anos; ensino superior; empregado; usa ARV; néao
considera doente).
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A partir do diagnostico, alguns sentimentos surgem nas pessoas vivendo
com HIV, como o medo e a tristeza, e, por outro lado, o aumento da
preocupagao com a propria saude fisica e mental. Os entrevistados afirmam
terem repensado suas atitudes e comportamentos diante da vida, como forma
de autoprotegdo. O cuidado consigo e com a saude, com os relacionamentos
afetivos e com o futuro, se desenvolve de forma a processar a aceitagao de si e
da nova condigao.

Os sujeitos também relatam medo da propria condigdo de “ser uma
pessoa com HIV®, visto que esse sentimento reflete as situacdes de
constrangimento vivenciadas no passado do viver com o virus e a doenga. O
medo da morte e de adoecer advém da confirmacao diagndstica e de diversas

preocupagdes que antes eram longinquas e passam a se fazer presentes.

O maior problema que eu vejo_nas pessoas que tem o HIV/Aids é o
medo que elas tém de se aceitar e se cuidar, porque elas acham
melhor ndo saber que tém e ficar transmitindo, achando que isso é
supernormal, do que saber que tém e ter obrigagdo de se cuidar.
(entrevista 0011; municipio Rio de Janeiro; sexo masculino; idade 18-
38 anos; ensino superior; empregado; ndo usa ARV; n&o se considera
doente).

Eu acho que isso nao deveria atrapalhar, entdo eu comecgo a pensar
que_eu preciso me preservar mais, porque se eu comecar a dizer para

todo mundo isso, daqui a pouco todo mundo vai ficar sabendo disso e

eu acho que isso & uma coisa minha. (entrevista 0168; municipio Rio
de Janeiro; sexo masculino; idade 18-38 anos; ensino superior;

empregado; usa ARV; nio se considera doente).

Embora os participantes expressem o temor de vivenciar as
manifestagdes de preconceito relacionadas a condigdo soroldgica, observa-se
como estratégia de continuidade da vida o desenvolvimento de um processo de
naturalizagcdo do HIV, ao longo do convivio com a doenga, o qual esta
ancorado no apoio social, mas também em certo processo de negacao das
imposi¢cdes da doenca.

A confirmacéo da fragilidade da vida se transforma no centro de tudo, e
essa confrontagdo com uma realidade ndo concreta pode gerar sofrimento.
Este se torna real ao se deparar com uma condi¢ao irreversivel e incuravel, e
isso determina sentimentos negativos centralizados no medo da doencga, da
morte e da rejeigcdo, bem como associados a angustia e a tristeza (GOMES;
SILVA; OLIVEIRA, 2011).
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Embora os participantes expressem o temor de vivenciar as
manifestagdes de preconceito relacionadas a condigdo sorolégica, observa-se
como estratégia de continuidade da vida o desenvolvimento de um processo de
naturalizacdo do HIV ao longo do convivio com a doenga, o qual esta ancorado
no apoio social. O apoio social, bem como o suporte fornecido, favorece a
adesao ao tratamento, proporcionam esperanca e sentimentos positivos,
impactando a qualidade de vida do grupo.

Para os entrevistados, é de extrema importancia o apoio para um melhor
convivio com a sindrome, expresso como forma de enfrentamento do
preconceito. Os amigos surgem como substitutos a falta de apoio e de
acolhimento da familia e se tornam a base de sustentagéo da vida, impactando
a forma de lidar com a sindrome. O apoio social influencia positivamente a vida
desse grupo, no que diz respeito ao enfrentamento do estresse relacionado ao
processo saude-doenca. Ele se torna importante para superar momentos
particulares, como o de ruptura da vida no diagndstico, o de aceitagado e
adeséao as novas condutas e habitos necessarios no novo contexto.

Villela e Monteiro (2015) identificaram que os principais fatores que
podem diminuir os efeitos do estigma sdo o apoio familiar, o suporte
psicoldgico, a religiosidade, as redes sociais, 0 acolhimento de profissionais de
saude e o conhecimento acerca dos meios de prevencao e tratamento do HIV.
A Aids ainda se constitui em situagdo de extrema adversidade, embora possa
ser enfrentada e vivida como um estimulo a mudanga e ao surgimento de
novas oportunidades na vida das pessoas que com ela vivem.

Esse suporte também é tratado pelos entrevistados como uma forma de
transmissao de conhecimento da doencga, ajudando-os a se conhecerem como

pessoas com HIV e construindo uma nova representacao identitaria da doenca.

O apoio social dado a pessoa com Aids no passado, ndo se sabia

muito sobre o HIV/Aids, como ainda tem muito o que aprender, mas
no passado as pessoas tinham medo de te dar a m&o, cumprimentar
com aperto de méo. (entrevista 0002; municipio Rio de Janeiro; sexo
masculino; idade 39-59 anos; ensino superior; empregado; usa ARV,
ndo se considera doente).

Por isso € muito importante esse trabalho que tem de grupos de apoio
social; esse tipo de coisa, acho que o principal no passado foi isso:

perceber que vocé ndo esta sozinho, entdo eu lembro do primeiro
amigo que eu soube que tinha, também eu falei. (entrevista 0017;
municipio Rio de Janeiro; sexo masculino; idade 18-38 anos; ensino
superior; empregado; usa ARV; ndo se considera doente).
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Segundo Caixeta et al. (2012) & preciso compreender as caracteristicas
do apoio social para facilitar as intervencdes de prestadores de assisténcia
voltados a promogéao da saude e a qualidade de vida das pessoas vivendo com
HIV. Também é necessario que haja uma continua interacdo entre profissionais
de saude, familia e demais atores sociais e instituicbes como fontes de apoio,
de forma a minimizar os riscos de exclusdo social e, consequentemente, de
danos a saude, reduzindo as vulnerabilidades as quais o grupo esta exposto.

Diante disso, é importante destacar no grupo de participantes a
influéncia direta do preconceito na autoestima e nos comportamentos, gerando
retraimento social gradual, além da ocorréncia de quadros psicolégicos, como

ansiedade e a depresséo.

Eu ndo sou o melhor exemplo dessas pessoas com qualidade de vida
sobre os aspectos fisicos, emocionais, relacdes sociais, trabalho. O
tabu continua atualmente, ou seja, eu ndo posso sair daqui e falar
para quem nao me conhece. (entrevista 0060; sexo masculino; idade
39-59 anos; ensino superior; aposentado; usa ARV; nao se considera
doente).

A qualidade de vida atualmente para mim é zero neste momento.
Pode ser que piore ou pode ser que melhore no futuro, sei la. Espero
que vocé nao use esta entrevista para melhorar a vida de ninguém
porque ndo vai conseguir. (entrevista 3069; sexo feminino; idade 18-
38 anos; ensino fundamental; desempregado; ndo usa ARV).

Assim, é essencial a compreens&o das vivéncias e das relagdes sociais
das pessoas vivendo com HIV, visto que essas relagdes impactam a vida dos
sujeitos, podendo interferir nas formas de enfrentamento cotidianas e na
adesdo a terapéutica. A Aids ainda possui um carater estigmatizante, e as
maneiras de transmissdo sdo aspectos com potencial impacto sobre a vida
social e afetiva do grupo.

Nesse contexto as duas classes se aproximam, revelando as estratégias
de enfrentamento do preconceito observado tanto nos municipios de médio,
quanto de grande porte. Essas estratégias sdo diferenciais e adaptativas diante
de atitudes positivas da rede de apoio ao confrontarem a doenga, mas também
sdo permeadas pelas memodrias que trazem o medo e o preconceito para a

realidade atual.
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5.3.2 Dissensos nas representacoes sociais da qualidade de vida nos

municipios de médio e grande porte

Segundo Abric (2000), o dissenso observado entre dois grupos sociais
pode revelar representagbes diferentes referentes ao mesmo objeto ou
modulagdes da mesma representacdo, em funcdo das variagdes
interindividuais. Deve-se considerar, ainda, que o dissenso pode ser revelador
de tragos culturais impressos nas representagdes sociais.

Para melhor visualizar os aspectos representacionais especificos a cada
grupo de municipios, as classes que apresentam conteudos diferentes foram
analisadas individualmente. Isso permitiu identificar os conteudos das
representagdes sociais da qualidade de vida proprios a cada grupo e os pontos
considerados essenciais para diferenciacdo do pensamento social desses
grupos.

No dendrograma (Figura 13) estdo dispostas as classes identificadas
como proprias a cada grupo de municipios, acompanhadas das palavras com
maior valor x2. As classes que compdéem o dendrograma dos municipios de
meédio porte sdo: Classe 5 — Sexualidade, praticas de prevengao e memorias
do HIV/Aids; Classe 1 — Os antirretrovirais e sua interface com o cotidiano e a
qualidade de vida. A classe especifica do municipio de grande porte é: Classe

4 - Fatores preditores da qualidade de vida.
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Figura 13 — Comparacao das diferengas da Classificagdo Hierarquica Descendente e dos conteudos semanticos nos municipios de

meédio porte e municipio de grande porte. Rio de Janeiro, Macaé e Rio das Ostras. RJ, 2021.
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5.3.2.1 Dissensos nas representacdes sociais da qualidade de vida nos

municipios de médio porte

Conforme observado na Figura 13, os conteudos representacionais
especificos dos municipios de médio porte sdo: Sexualidade, praticas de
prevencdo e memoérias do HIV/Aids (classe 5); Os antirretrovirais e sua
interface com o cotidiano e a qualidade de vida (classe 1). Essas classes seréao

descritas e discutidas a seguir.
Sexualidade, praticas de prevencao e memorias do HIV/Aids (Classe 5)

A classe 5 da analise dos municipios de médio porte, denominada
“Sexualidade, praticas de prevencao e memoarias do HIV/Aids”, € composta por
239 ST's, 0 que compreende 12.51% do total do corpus analisado. Essa classe
se assemelha a Classe 1 da analise geral e ndo tem correspondéncia na
analise do municipio de grande porte.

As variaveis com maior associagdo a classe sdo: ndo uso de ARV (x?=
19,88); religido evangélica (x*> = 11,03); tempo de diagndstico do HIV de até 6
anos (x? = 6,94); estado marital sem companheiro (x? = 3,84); e renda pessoal
de até R$ 1.000,00 (x* = 3,14). As palavras associadas a classe sdo: “relagao
sexual’, “preservativo”, “sangue”, “macaco”, “contaminado”, “origem”,
“HIV/Aids”, “oral”’, “transfusdo de sangue’, “seringa”, “droga”, “Africa”,
‘mutacao”, “boca”, “informacgdo”, “protecdo”, “homem?”, “higiene”, “mulher” e
“contato” (Figura 14).

Essa classe expressa conteudos representacionais acerca dos
conhecimentos adquiridos sobre as formas de transmissdo do HIV, em
particular, das praticas sexuais na sua relagdo com o HIV/Aids. Esses aspectos
estao relacionados a possibilidade de contaminacédo prépria e de outros pelo

HIV, durante as praticas sexuais pelo nao uso de métodos de prevengao.
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Figura 14 — Dendrograma, variaveis associadas e vocabulos com maior valor de x?associacgéo a Classe 5 dos municipios de médio
Porte. Macaé e Rio das Ostras. RJ, 2021.
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No presente estudo, a sexualidade apresenta uma dimenséo imagética
relacionada com o ato sexual e o uso de preservativos. Essa vivéncia é
associada ao uso ou desuso de agbOes de agdes de prevengao ou de
preservativos. Essas imagens e conhecimentos partem da formulacido de uma
ideia sobre algo, a partir de uma construgdo baseada em valores socioculturais,
experiéncias ou vivéncias prévias e reflexdes criticas, trata-se de um processo
dindmico e em permanente elaboragao (MORAES et al., 2018).

Os sujeitos declararam que, algumas vezes, adotaram comportamento
sexual de exposi¢cao, resultando na soropositividade, demonstrando
sentimentos como culpa e decepcdo. No entanto, no que diz respeito aos
aspectos comportamentais ligados as alteragdes trazidas pelo HIV/Aids sobre a
esfera da sexualidade, p6de-se observar a interferéncia negativa do uso do
preservativo nas relagcoes sexuais, e de limitacdo da liberdade sexual apos a
infeccao pelo HIV.

Os participantes dos municipios de médio porte revelam conhecer a
forma de transmissdo sexual do HIV, e descrevem ter contraido o virus de
parceiros sexuais pelo ndo uso de métodos de prevengao, conforme abaixo:

Pode se prevenir do HIV/Aids usando sempre o preservativo e saber
viver melhor. Tem pessoas que vao para festa, bebem muito ou se
drogam e tém relagdo sexual sem preservativo, e no outro dia a
pessoa acorda e ja & pessoa com Aids. (entrevista 1095; sexo

feminino; idade 18-38 anos; ensino médio; empregado; ndo usa ARV;
ndo considera doente).

Me infectei sem a prevencéo, tive relacdo sexual sem preservativo. O

HIV/Aids é transmitido de varias maneiras pelo relacionamento entre
uma pessoa e outra, tanto homem com homem e mulher com mulher
sem o preservativo. (entrevista 3002; sexo masculino; idade 18-38
anos; ensino meédio; empregado; usa ARV).

A transformacgao do conhecimento em praticas protetoras € mediada por
questdes de género, classe social, ragca e outros componentes sociais. O poder
do conhecimento na mudanga de comportamento depende das alternativas que
se apresentam para o individuo. O grau de informagao sobre a doenga n&o é
suficiente para que uma pessoa assuma uma atitude protetora, porém a falta
de informagbes basicas contribui substancialmente para aumentar sua
vulnerabilidade ao HIV (FERREIRA, 2008).

No estudo sobre o nivel de conhecimento e percepcdo de risco da
populacao brasileira a respeito do HIV/Aids de 1998 e 2005, Ferreira (2008)
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concluiu que, entre os homens, houve um crescimento no periodo investigado,
atingindo o mesmo patamar observado entre o grau de informagdo das
mulheres. No caso dos jovens, isso nao ocorreu de modo significativo, e
tornou-se praticamente inexistente a diferenga entre os sexos em relagdo a
essa dimensdo. Quanto a percepc¢ao de risco, elevou-se a propor¢cdo dos que
declararam n&o apresentar risco de contrair HIV/Aids. Observou-se um baixo
nivel de conhecimento os jovens de 16 a 24 anos.

Nesse contexto, em uma sociedade de desigualdades como a brasileira,
o conhecimento sobre a HIV/Aids também se distribui de forma desigual.
Quanto mais bem posicionado nos estratos socioeconémicos um grupo se
encontrar, mais proximo do centro produtor do conhecimento, como as grandes
metropoles ele estara e mais rapidamente conseguira utilizar a informacéao
recebida para rever praticas e promover mudangas (FERREIRA, 2008).

A caréncia de informacado desencadeia o aumento dos comportamentos
de risco, como a pratica do sexo desprotegido, com o consequente aumento do
risco de adquirir HIV e/ou outras ST’s. Mas essa nao parece ser a situagao
observada neste estudo, uma vez que os sujeitos relataram que, atualmente,
conhecem as formas de contagio e os riscos de transmissao.

Assim, nota-se a preocupagdo predominante da utilizagdo do
preservativo, demonstrando consciéncia da situagdo de exposicado dos

parceiros sexuais, além do conhecimento e outras formas de transmisséo.

O HIV/Aids é facil de se transmitir pela relacdo sexual sem

preservativo, relagdo sexual oral também. Eu acredito que se pega
através da secrecado da relacdo sexual sem preservativo; usar droga

com uma agulha que outras pessoas fazem uso ao mesmo tempo.
(entrevista 1089; sexo masculino; idade 18-38 anos; ensino médio;

aposentado; usa ARV; nao considera doente).

Mas fazem relacdo sexual oral sem protecdo e de repente pegam
o HIV/Aids e ndo sabem onde pegaram. Isso deveria ser mais
explicado na televisdo somente passa “usem preservativo, olhem

o HIV/Aids” e para mim apenas isso ndo resolvera nada; tem que ser
mais explicado. (entrevista 3002; sexo masculino; idade 18-38 anos;

ensino médio; empregado; usa ARV).

Pode prevenir o HIV/Aids usando o preservativo; usando da para
controlar e ndo se contaminar. Ndo tem outra forma de se prevenir.
Depois que se contamina somente tem que ser no antirretroviral.
(entrevista 1094; sexo masculino; idade 39-59 anos; ensino
fundamental; empregado; ndo usa ARV; ndo considera doente).
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As dificuldades e resisténcias ao uso do preservativo tornam-se mais
visiveis entre pessoas com relacionamentos duradouros, uma vez que, entre
casais estaveis, a existéncia de uma relagdo de confianga passa a assumir o
lugar do preservativo, levando a um julgamento de que ele € desnecessario.
Alvez et al. (2017) ressaltam que o comportamento de risco se evidencia na
medida em que os envolvidos selecionam os relacionamentos considerando a
possibilidade de deixar de usar preservativo. Nesse sentido, a fidelidade e o
tempo de relacionamento se tornam parametros para o sexo seguro. Desse
modo, o estabelecimento da monogamia entre os parceiros e a fidelidade sao
elementos considerados necessarios para praticas sexuais sem camisinha.

Diante disso, o estudo de Valois (2012) identificou, entre os sentimentos
em relagdo a Aids: medo da transmissao, tanto pela exposicdo ocupacional
quanto pela relagao sexual desprotegida com os parceiros; raiva, nas situagdes
em que os pacientes sao considerados responsaveis pela propria transmissao,
quando infectam outras pessoas e quando abandonam o tratamento; e pena,
nas circunstancias em que os pacientes sao considerados vitimas.

O estudo de Silva et al. (2015) mostrou que a maioria dos que vivem
com a sindrome faz uso do preservativo, mesmo quando ndo revela sua
sorologia HIV positiva aos parceiros. Porém, ainda ha uma parcela significativa
de pessoas solteiras que tem praticas sexuais desprotegidas. As mulheres,
apesar de terem sua emancipagao profissional e serem em sua maioria
casadas, ainda possuem dificuldade de negociar o uso do preservativo com os
parceiros sexuais.

No caso dos relacionamentos amorosos, os depoentes apresentaram
em seus conteudos representacionais a dificuldade no estabelecimento desse
tipo de vinculo, apds a soropositividade ao HIV, pelo receio de sofrer por
rejeicdo dos possiveis parceiros.

Atualmente eu tenho um parceiro sexual e ele ndo sabe que sou
pessoa com Aids, mas eu me cuido e cuido dele me prevenindo,
usando preservativo em todas as relacées sexuais. Outro modo de se

prevenir contra o HIV/Aids é conversar sobre o assunto. (entrevista
1072; sexo masculino; idade 18-38 anos; ensino médio; empregado;

nao usa ARV; n&o considera doente).

Alguns sujeitos consideram que a sexualidade ndo foi afetada pelo
diagnostico de soropositividade. Todavia, ao justificar essa avaliagao,

apontaram para o fato de que os parceiros atuais aceitaram a soropositividade,
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permitindo maior tranquilidade. Assim, possiveis alteracées sobre a dimenséao
da sexualidade, embora ndo observada no presente, passam a projetar-se na

insegurancga diante de futuras relagoes.

Devido ao medo de engravidar, vejo a minha sexualidade em relagéo
ao HIV/Aids de forma normal, sem problema nenhum. Tenho relagéo
sexual, ndo tenho problema ou pensamentos negativos, uso
preservativo tranquilo. (entrevista 1073; sexo feminino; idade 39-59
anos; ensino fundamental, empregado; ndo usa ARV; ndo considera
doente).

O HIV/Aids se transmite através da relacdo sexual apenas e mais

nada. O HIV/Aids ndo afetou a minha sexualidade porque antes eu ja
vivia mais prevenido, ha alguns anos no passado eu tinha uma

suspeita do HIV/Aids. (entrevista 3068; sexo masculino; idade 39-59
anos; ensino médio; desempregado; nao usa ARV).

O HIV/Aids ndo alterou a minha autoestima. Quanto & sexualidade,

nao tenho problemas na relacdo sexual por causa do HIV/Aids;

somente tive algum problema no passado quando eu n&o sabia que
podia beijar na boca. (entrevista 3052; sexo masculino; idade 18-38

anos; ensino médio; desempregado; usa ARV).

As acbes de prevencao sexual, no ambito da vida privada, assumem
importancia no ambito da Aids, especialmente a relagdo entre prevencao e o
uso de preservativos nas relacdes sexuais. Nesse contexto, pensar tais agoes
como uma forma de cuidado de si, torna-se uma necessidade e uma
perspectiva de trabalho necessaria, exigindo politicas que ndo contribuam para
a legitimacéo da culpabilizagdo, mas sim para a construgdo de possibilidades
de transformacéo (PERUCCHI et al., 2011).

Compreende-se que o acesso a informagdo nao se da apenas no
presente, mas também €& construido a partir das vivéncias no passado, antes
de ter contraido o HIV. Os sujeitos estudados revelam a falta de informagao no
momento do contagio e sua substituigdo por mitos.

A minha vida no passado... depois do HIV/Aids eu desmoronei,
porque eu nao tinha informacdes, eu tinha medo até de entrar no

grupo no prédio, porque todo mundo ja sabia. (entrevista 0178; sexo
feminino; idade 39-59 anos; ensino médio; empregado; usa ARV; nao

considera doente).

Acho que mesmo pela informagdo que as pessoas tém recebido
quando vao ao hospital, ou televisdo pela internet que se fala

bastante, atualmente as pessoas estdo comecando a saber mais
sobre o HIV/Aids, coisas que no passado tinham aqueles mitos.
(entrevista 1071; sexo masculino; idade 18-38 anos; ensino médio;
empregado; usa ARV; se considera doente).

Segundo Valle (2018) que descreve o processo de enfrentamento das

pessoas vivendo com HIV ao longo do tempo e salienta que houve uma
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reorientacdo do significado da Aids quando os tratamentos mostraram-se
eficazes, reduzindo o numero de mortes e prolongando a vida dos infectados,
0S quais passaram a ter uma existéncia reestruturada. Contudo, a experiéncia
da sobrevivéncia mobiliza igualmente um trabalho emocional da memoaria, que
se faz por meio de uma visao reflexiva a respeito do passado, diante do que foi
vivido, das pessoas com as quais se conviveu e em relagdo a muitas que ja
nao estdo mais presentes.

Jodelet (2001) sublinha que os conteudos presentes na representagao
da Aids advindos do inicio da epidemia — como os contextos associados aos
grupos de risco e formas de transmissao, além dos esteredtipos relacionados a
doenga — podem causar sentimento de culpa e sofrimento para as pessoas
vivendo com HIV. Acrescentando-se aos achados de Jodelet (2001), as formas
de transmisséo contribuiram para os estigmas e esteredtipos inerentes a Aids,
além de concorrer para a construgao das representagdes sociais desse agravo
em saude.

Silveira (2009) discute a influéncia das comunicagdes circulantes na
formacédo de representagdes e entende que o acesso a informacéo torna-se
cada vez mais facilitado e diversificado. Ao longo do tempo passou-se a
observar uma aceleracdo na circulagdo das informagbes pelo radio, jornais,
revistas, TV, internet e redes sociais, participando da construgcdo e da
disseminagao das informagdes. A midia foi, e ainda €, a maior responsavel pela
difusdo das informacgdes relativas ao HIV/Aids, assim como em outros paises
teve e tem papel fundamental de tornar publicas doengas até entdo
desconhecidas.

Portanto, ter acesso a informacdes concretas sobre o HIV e a Aids e aos
meios de transmissao e de prevencgao favorecem o enfrentamento da epidemia.

Em muitos outros paises temos visto que o HIV/Aids esta sofrendo
mutacdo, porque as pessoas ndo tém controle de usar preservativo e

drogas, e nds sabemos que estd acontecendo uma transformacéo do
HIV/Aids em alguns lugares do Brasil. (entrevista 1074; sexo

masculino; idade 39-59 anos; ensino médio; empregado; usa ARV,
ndo se considera doente).

Outro aspecto identificado com a difusdo da midia concerne ao modo
como se deu o surgimento da doenga, tendo sido observados quatro hipéteses
explicativas: a partir da relagdo sexual do homem com animal; por meio de

mutacdes progressivas de outros virus infectantes em humanos; relagao sexual
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sem preservativo e por via sanguinea. Essas hipoteses foram construidas,
sobretudo, através de veiculacbes dos meios de comunicacdo de massa

levando a apropriacéo dos elementos representacionais pelos entrevistados.

Nao sei sobre a origem do HIV/Aids, somente sei que varias pessoas
dizem que veio do homem tendo relacdo sexual com um animal,
somente 0 que eu ouvi a respeito. Eu procuro ndo me aprofundar
muito para ndo deixar abalar o meu campo psicolégico. (entrevista
3002; sexo masculino; idade 18-38 anos; ensino médio; empregado;
usa ARV).

De acordo com o Programa Nacional de Aids, a infec¢cdo pelo HIV
comegou a ser observada na metade do século XX. Os relatos iniciais contam
que ela surgiu na Africa Central e, provavelmente, pela mutacdo de virus do
macaco. Algumas experiéncias comprovam que o elo perdido na passagem
dos primatas para o homem parece estar relacionado com a manipulagdo de
carnes de chimpanzés infectados na Africa. A doenca, entdo levada para
pequenas comunidades da regido central, disseminou-se pelo mundo todo com
a globalizagao (PINTO et al., 2007).

A hipotese do surgimento da epidemia a partir do sexo com animais foi
estudada por pesquisadores. Pinto et al. (2007) admitiram que o HIV pode ter
sido transmitido do macaco para o homem, tanto pelo contato intimo de nativos
africanos com esses animais, quanto por arranhaduras ou mordidas, e ainda
pelo habito de ingerir a carne de macaco mal cozida como alimento, contendo
em seus tecidos e fluidos o virus.

Aspectos semelhantes foram também descritos por Gomes, Silva e
Oliveira (2011), segundo os quais a origem da Aids foi atribuida a paises
estrangeiros, sobretudo a Africa, e ao macaco africano, considerando,
igualmente, possiveis relagées sexuais com o animal.

Nesse sentido, para os entrevistados, a transmissao do virus para o ser
humano se deu por intermédio de relagao sexual, informacgao difundida pelos
veiculos de informagdo, assim como por contato com sangue. Porém, ao
discutir esse processo, Jodelet (1998) faz alusdo a imprecisdo do emprego do
termo contagio, muitas vezes utilizado na caracterizacdo da Aids; essa
perspectiva tenderia, de modo simbdlico a incluir a transmissdo pela
proximidade fisica, tornando a referida doenca semelhante a diversos tipos de
infeccbes. Além disso, mesmo entre sujeitos com bom nivel de informacéo,

poderiam operar as “falsas crencas” devido a sua condicionalidade.
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Essa condicionalidade, por sua vez, relaciona-se aos aspectos de
facilitagdo, mais ou menos pertinentes ou imaginarios, podendo apoiar-se em
informagdes difundidas por canais oficiais, por exemplo, no caso da
transmissao pelo sangue. Nesse caso, sua presenca se fez sentir, sobretudo,
na doagado de sangue, em cuidados dentarios e pela saliva ou beijo, em
situagbes de eventual sangramento. Assim, atuaria como moderador das
“falsas crengas”, explicando sua permanéncia “racional” e possibilitando a
compreensao de que, mesmo a informacédo bem fundamentada, ndao impediria
que os sujeitos que pretendem n&o prestar fé aquelas crengas evoquem outros
riscos ou manifestem reticéncia em adotar determinados comportamentos
(JODELET, 1998).

Essa classe demonstra conteudos relacionados a importancia do
conhecimento para a adogao de praticas de prevengao, mas também da nao
linearidade entre ter conhecimento e adotar tais praticas. A transmissao sexual
foi a forma mais referida de transmisséao, com implicagdes para o exercicio da
sexualidade. A qualidade de vida, portanto, é compreendida como dependente

do grau de liberdade no exercicio da sexualidade.

Os antirretrovirais e sua interface com o cotidiano e a qualidade de vida
(Classe 1)

A Classe 1 dos municipios de médio porte, denominada “Os
antirretrovirais e sua interface com o cotidiano e a qualidade de vida ”, esta
apresentada pela Figura 15. Ela possui 643 ST's, o que compreende 33,66%
do total do corpus analisado. Esta classe se assemelha a Classe 2 do grupo
geral e ndo tem correspondéncia no municipio de grande porte.

As variaveis com maior associagao a classe foram: considerar-se doente
(x* = 32,05); avaliagdo da salde boa ou muito boa (x? = 26,82); sempre usar
preservativo (x* = 23,95); homossexuais + bissexuais (x?=22,07); transmissdo
da doenga por meio de HSH/contato homossexual (x* = 19,45); tempo de
diagnéstico do HIV de 6-14 anos (x? = 14,37); faz o uso de ARV (x*=10,29). Os
cognemas com maior associacdo estatistica a classe e que oferecem
informacbes sobre a natureza dos conteudos da representacdo s&o:

“antirretroviral”, “efeitos colaterais”, “noite”, “dia”, “corpo”, “hora”, “alimentacao”,
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‘sistema imunologico”, “horario”, “manha”, “organismo”, “problema”, “dor”,
“carga viral”, “cancer”, “tempo”, “final”, “doenga oportunista”, “ruim” e “cura”
(Figura 15).

A era da terapia antirretroviral de alta poténcia (HAART) ocorrida de
1996 a 2002, mudou o prognostico de pessoas vivendo com HIV. O que antes
era uma sentenca de morte passou a ser uma doenga cronica (SABINO, 2018).

A sobrevivéncia das pessoas vivendo com HIV em 1989 eram de apenas
cinco meses e aumentou para dez meses em 1995. No ano seguinte, foi
observado um decréscimo da mortalidade, uma vez que os pacientes tiveram,
apos o diagnostico, um acréscimo em sua sobrevida de 58 meses. Essa
elevacdo na expectativa de vida ocorrida a partir de 1996 foi relacionada
principalmente a introdugdo, em novembro do mesmo ano, da TARV como
parte da politica brasileira de acesso universal e gratuito aos servigos de saude
e aos medicamentos (NUNES-JUNIOR; CIOSAK, 2018).

O Ministério da Saude recomenda o inicio imediato da TARV para todas
as pessoas que vivem com HIV, apés a confirmagdo do diagnodstico. Tal
medida influencia diretamente a evolugdo da doencga, reduzindo a carga viral,
aumentando os niveis de CD4 alterando, ndo sé o progndstico, como a
qualidade de vida e a reducédo da probabilidade de transmissdo do virus. O
Programa de IST/Aids exerce um papel protagonista perante outros paises no
ambito da Aids e é considerado pela Unaids como lider nos esfor¢cos contra a
epidemia no mundo (DOMINGUES; OLIVEIRA; MARQUES, 2018; BRASIL,
2013).

Hipodlito (2015) destaca que, apdés o diagnéstico, a vida e a saude
dependem do uso das medicacbes e do tratamento que parece provocar
consequéncias positivas para as pessoas que vivem com HIV, uma vez que
esta associado a melhores perspectivas de vida, em detrimento da ideia de
morte advinda do diagndstico da doencga no passado.

O Brasil tem se destacado no cenario internacional com os avangos
significativos no diagndstico e tratamento do HIV e Aids. Considerando-se a
politica nacional de acesso universal a medicagao antirretroviral, estudos que
investigam a adesdo e a qualidade de vida de pessoas vivendo com a doenga
tém grande relevancia nesse cenario (SILVA; OLIVEIRA; MASIERO, 2019).
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Figura 15 — Dendrograma, variaveis associadas e vocabulos com maior valor de x?associagédo a Classe 1 dos municipios de médio
Porte. Macaé e Rio das Ostras. RJ, 2021.
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Nesse sentido, Soares et al. (2015) identificaram que o advento da
TARV gerou consequéncias positivas a saude, proporcionando ao individuo
uma convivéncia melhor com o HIV. Isso possibilitou a reconstrugao de
projetos na vida profissional e afetiva, com a inser¢do no mercado de trabalho
e o estabelecimento de vinculos afetivo-sexuais. Dessa forma, estar bem e ter
saude constituem condi¢des para ter qualidade de vida, e mesmo vivendo com
uma doenga cronica, ter saude é importante (MEIRELLES et al., 2010).

Os participantes reconhecem a importancia do uso da TARV para a
manutencio da qualidade de vida e obtencdao de uma vida normal.

Atualmente, eu sinceramente somente tenho os beneficios porgue
ndo tenho nenhum efeito colateral. A Unica coisa é que somente
lembro depois que tenho que tomar aquele antirretroviral a noite; eu
tomo uma vez por noite somente antes de dormir. (entrevista 0162;

sexo feminino; idade 39-59 anos; ensino superior; empregado; usa
ARV; nao considerada doente).

Atualmente, a minha melhora fisica tem alguma relagdo com o
antirretroviral sim; isso porque eu tive que ficar dois dias sem tomar o
antirretroviral, e 0 meu corpo ja sentiu os efeitos; eu ndo sentia
vontade de jogar bola — porque eu malho e corro. (entrevista 3052;
sexo masculino; idade 18-38 anos; ensino médio; desempregado; usa
ARV).

Falou ‘pode sentar ali, o senhor esta com isso’. Ela passou
antirretroviral. ‘Agora vocé tem que_tomar os seus antirretrovirais para
seu sistema imunolégico aumentar, pode ficar tranquilo’. (entrevista
0077; sexo masculino; idade 39-59 anos; ensino médio; empregado;
usa ARV; néo considerada doente).

Os sujeitos referem a preocupagdo com a adogao de habitos mais
saudaveis desenvolvidos por meio de atitudes e comportamentos
recomendados pela ciéncia, afeitos a alimentagdo, ao sono, as atividades
fisicas, além do uso adequado dos medicamentos antirretrovirais.

O uso do ARV é marcado por sentimentos ambiguos: o ARV ¢é aquele
que traz o controle e proporciona viver com o HIV, sem a Aids, € € o mesmo
que causa danos, referidos pelos efeitos colaterais que podem influenciar
negativamente a qualidade de vida, conforme relatos dos entrevistados.

Isso mudou muito, modificou também a alimentagdo. Eu procuro
dormir na hora certa e comer nos horarios corretos. Isso eu nao fazia
nunca. Eu espero que a terapia antirretroviral influencie minha
qualidade de vida, me ajudando para que eu me sinta fisicamente

disposta e que eu continue trabalhando e estudando. (entrevista
1072; municipio Macaé; sexo feminino; idade 18-38 anos; ensino

médio; empregado; n&o usa ARV; nao considera doente).

A Unica interferéncia que o antirretroviral possui na minha qualidade
de vida é que existe um antirretroviral qgue me faz mal, o ultimo do dia.
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Porque eu tomo trés antirretroviral por dia, um nove horas da manha.
(entrevista 3052; municipio Rio das Ostras; sexo masculino; idade 18-
38 anos; ensino médio; desempregado; usa ARV).

Esse cenario corrobora com os achados da pesquisa de Silva (2019) e
com a associagao da autoavaliagdo da saude. A autopercepgado de saude da
maioria dos participantes em seu estudo foi boa ou muito boa, e apenas 23,9%
relataram problemas de saude, entre os quais os principais foram aumento de
colesterol, gripe forte, baixa autoestima e efeitos colaterais da terapia
antirretroviral.

Agregado a esse contexto, estabeleceu-se uma relacdo negativa dos
ARV que afeta a qualidade de vida e o dia a dia das pessoas vivendo com HIV.
No entanto, diante da inexisténcia de cura e das possiveis consequéncias a
saude que a Aids pode acarretar ao sistema imunoldgico, acarretando doencgas
oportunistas. Salienta-se que ja ha evidéncias sobre a relagdo do sistema
imunologico e do sistema nervoso com os fatores psicossociais na infecgao
pelo HIV e a Aids (SEIDL; ZANNON; TROCCOLI, 2005).

O estudo de Nunes-Junior e Ciosak (2018) identificou as cinco principais
causas de hospitalizacdo por doencas infecciosas, destacando as infeccdes
oportunistas como as mais frequentes, seguidas das pneumonias adquiridas na
comunidade. Tais achados sugerem um efeito limitado dos antirretrovirais na
diminuicdo da ocorréncia de infec¢gdes e em outras condi¢gdes oportunistas, o
que pode ser atribuido ndo somente a falta de eficacia da HAART, mas a
outros fatores como a baixa adesdo ao uso dos medicamentos.

Fica realcada, nas falas dos entrevistados, a preocupacdo com a
fragilidade do sistema imunologico e com o aparecimento de doencgas
oportunistas pelo uso incorreto ou ndo uso dos antirretrovirais, revelando
conhecimento cientifico incorporado a representagéo.

O sistema imunolégico fica baixo, e as doengas oportunistas surgem;

alias, elas somente surgem porque as pessoas com Aids ndo tomam
o _antirretroviral; porque o antirretroviral & eficaz, ele funciona.

(entrevista 0012; sexo masculino; idade 39-59 anos; ensino médio;
empregado; usa ARV; Nao considerada doente).

Baixa o sistema imunoldgico, fica doente, é pessoa com Aids e fica
doente. Se eu precisar tomar antirretroviral, sera normal porque eu
perguntarei ao médico os efeitos colaterais que dardo porque ndo séo
todas as pessoas com Aids que tém os efeitos colaterais. (entrevista
1073; sexo feminino; idade 39-59 anos; ensino fundamental;
empregado; Ndo usa ARV; Nao considerada doente).
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Os participantes deste estudo demonstraram que compreendem a
importancia do uso correto dos ARV, porém ha diversos fatores que
influenciam o uso inadequado. Identificou-se que o principal motivo associado a
nao adesao se relaciona a existéncia dos efeitos colaterais, especialmente
aqueles que se manifestam em mudancgas corporais, ocasionando disturbios de
autoimagem, pois podem gerar estigmatizagdo pela sociedade. Gomes e
Cabral (2009) enfatiza-se que os efeitos colaterais consistem em aspecto
relevante na dinamica de uso e adesao a TARV, especialmente no inicio do
emprego dos farmacos.

Porém é consenso na atualidade que o uso da TARV tem eficacia
comprovada na melhoria da qualidade e estimativa de vida das pessoas
vivendo com HIV, uma vez que ele é capaz de alterar a evolugéo natural da
doenca e reduzir radicalmente a razdo de morbimortalidade (NUNES-JUNIOR;
CIOSAK, 2018).

A criagcdo do habito de tomar os remédios, juntamente com a
possibilidade de mudangas na combinacao deles, auxilia a aceitagao da terapia
ARV. A confianga no tratamento é reforcada quando o periodo assintomatico &
prolongado, porque para as pessoas acometidas pelo HIV isso demonstra a
eficacia dos antirretrovirais (PASCHOAL et al., 2014).

Para Foresto et al. (2017), a necessidade de ampliar o acesso a TARV e
controlar os efeitos indesejaveis, bem como de reconhecer e manejar as
comorbidades emergentes vao de encontro com o baixo nivel educacional, o
déficit de suporte familiar e social, o consumo de bebida alcodlica e drogas
ilicitas e os efeitos colaterais do uso da TARV, entre outros aspectos, que
resultam na ma adeséao a terapéutica.

Os sujeitos deste estudo demonstraram que compreendem a
importancia do uso correto dos ARV, porém reconhecem que ha diversos

fatores que influenciam o uso inadequado.

Triste tomando antirretroviral, com despertador de manha e de noite,
despertando todos os dias. Eu me afastei das pessoas devido a isso,
mas tenho grande apoio familiar; converso com todos eles, tenho
contato. (entrevista 1103; municipio Macaé; sexo masculino; idade
39-59ano0s; ensino médio; empregado; usa ARV; nao considera
doente).

Para quem n&o tomava antirretroviral nenhum, passar a tomar quase
20 comprimidos por dia mexe com o psicoldgico. Tinha de estar
sempre preocupada se esta na hora de tomar antirretroviral; vocé tem
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efeitos colaterais. (entrevista 1069; municipio Macaé; sexo feminino;
idade 18-38 anos; ensino médio; empregado; usa ARV; ndo considera
doente).

Um aspecto observado nas falas dos entrevistados é relacionado a
insercdo da TARV no cotidiano. Existe a preocupacao em relacdo aos horarios
das medicagdes no dia a dia, reconhecidos como de extrema importancia para
o alcance da eficacia no medicamento. Em estudo de Castanha (2005), o
conteudo representacional referente ao tratamento e ao uso de medicamento
entre pessoas vivendo com HIV, refere tais elementos como importantes para a
qualidade de vida. Nao obstante, a questao dos horarios foi destacada como
faceta negativa e limitadora no dia a dia.

Para melhor adesdo das pessoas vivendo com HIV, o acolhimento
efetivo nos servicos de saude é de grande importancia, pois inclui o
aprendizado, a compreensao e o atendimento das demandas identificadas.
Isso permite que haja aumento do comprometimento dessas pessoas ao uso
da TARV.

Um dos desafios predominantes no acompanhamento de pessoas
vivendo com HIV é a adesdo a TARV. Trata-se de algo permanente devido a
necessidade de uso regular das medicagcdes e ao fato de a doenga ter
caracteristicas de cronicidade (SABINO, 2018). A falha nesse aspecto emergiu
como a maior barreira para o sucesso no tratamento das doencgas crénicas.
Estudo revelou que 337das pessoas com HIV tém dificuldade de se manter
aderentes (ENRIQUEZ; MCKINSEY; STRATEGIES, 2011). A n&o adeséo esta
associada ao nao comprometimento do individuo em seguir as recomendacgdes
acordadas com a equipe de saude e se expressa como: nao tomar os
medicamentos prescritos (ndo adesao primaria); toma-los inapropriadamente; e
executar incorretamente os conselhos recomendados (DIMATTEO et al., 2012).

Assim, as mudangas no cotidiano — devido a rotina de emprego dos
farmacos — podem repercutir também no trabalho, abarcando, adicionalmente,
a frequéncia as consultas médicas e exames periddicos (SANTOS et al., 2018).
Todos esses fatores, uma vez associados, podem afetar a qualidade de vida,
visto que demonstram serem as principais causas do abandono do tratamento.
No entanto, tudo isso é compreendido como um processo, € nhao uma

caracteristica do individuo quanto ao uso dos medicamentos. Assim, é
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fundamental considerar as necessidades e singularidades socioculturais no
enfrentamento do HIV/Aids.

Existem outros fatores, incluindo caracteristicas sociodemograficas,
como baixa escolaridade, pobreza e raga associadas a baixa adesdo. Ha,
ainda, a associacdo da adesdo a ansiedade, depressdo, uso de alcool e
drogas, falta de apoio, falta de suporte social (SABINO, 2018).

Os efeitos colaterais provocados pelo uso da TARV é um fato importante
para a manutengdo da adesdo ao medicamento, associados a melhor
alimentagdo para diminuir os efeitos colaterais dos ARVs. Os entrevistados
acreditam que habitos alimentares saudaveis reduzem os efeitos colaterais,
contribuindo assim para melhor qualidade de vida. Meireles et al. (2010)
destacam em seus estudos a valorizagdo da alimentagdo diante de uma vida
saudavel para a convivéncia com o HIV e a Aids e, especialmente, diante das

demandas de introdugao da TARV.

Nao feito o exame correto de repente esse sangue vir contaminado

por causa dos exames. Qualidade de vida para mim que sou pessoa

com Aids seria mais a alimentacdo, esporte, atividade fisica e
o tratamento, porque a pessoa com Aids nunca deve faltar

ao tratamento e antirretroviral correto. (entrevista 1070; municipio
Macaé; sexo masculino; idade 39-59 anos; ensino fundamental;
desempregado; usa ARV; se considera doente).

Eu vou tomar antirretroviral para o resto da minha vida e vou ter
muitos efeitos colaterais; eu vou ter que ter cuidado com tudo porque
temos que ter cuidado com a alimentacdo, com o corpo, com horario
do antirretroviral. (entrevista 1069; municipio Macaé; sexo feminino;
idade 18-38 anos; ensino médio; desempregado; usa ARV; né&o
considera doente).

Com boa alimentacao o sistema imunoldgico do corpo aumenta. Para
mim,_a terapia de antirretroviral ¢ um meio de viver; depois que eu

comecei a tomar antirretroviral, comecei a ter melhoras, teve bastante
resultado em todos os sintomas que eu sentia. (entrevista 1070;
municipio Macaé; sexo masculino; idade 39-59 anos; ensino
fundamental; desempregado; usa ARV; se considera doente).

A avaliagdo da adesao e as possibilidades terapéuticas vinculadas a
qualidade de vida sado indispensaveis para a criagdo de estratégias de
tratamento entre pessoas que vivem com HIV. A qualidade de vida pode ser
verificada antes mesmo do inicio da terapia, promovendo cuidados especificos
em dominios que podem ser preditores de ndo adesao. Ela deve ser avaliada
continuamente, assim como a adesao, da mesma forma que os exames
laboratoriais instituidos como rotina (PRIMEIRA et al., 2020).
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Visando ao alcance da longevidade promovida pelo uso adequado da
TARV, a adesao ao tratamento deve manter-se adequada ao longo dos anos.
Isso resulta na supressao viral das pessoas com HIV, visto que os
antirretrovirais sdo a porta de entrada para melhor qualidade de vida.

Torna-se clara a importancia da saude para a manutencédo da qualidade
de vida, tendo em vista que, para as pessoas que vivem com HIV, saude nao
esta relacionada apenas com auséncia de doengas. Ela representa a
possibilidade de continuidade da vida, e esta passa a ser um bem a ser
preservado, mediante o tratamento medicamentoso (SILVA, 2018).

Vale destacar que novas combinagbes de drogas e o desenvolvimento
de farmacos cada vez mais potentes e com menores efeitos colaterais tém
proporcionado, ndo s6 melhor qualidade de vida as pessoas vivendo com HIV,
mas também a diminuigdo da morbimortalidade por Aids (NUNES-JUNIOR;
CIOSAK, 2018).

Essa classe foi associada ndo apenas ao uso da TARV, mas ao
tratamento em uma concepgao ampliada, envolvendo varias dimensdes que
contribuem para uma boa qualidade de vida mesmo em situacdo de existéncia
da infeccdo. As associagdes mais positivas relacionadas ao uso da TARV
foram caracterizadas pelo entendimento da necessidade de uma readaptagao a
adocao de novos habitos cotidianos, com a inser¢gdao do uso continuo dos
medicamentos antirretrovirais além da manutengdo de outros comportamentos
saudaveis. De forma complementar, as maiores dificuldades relatadas pelos
participantes foram vinculadas aos efeitos colaterais farmacologicos e a

manutencao de uma rotina de utilizacdo dos medicamentos.

5.3.2.2 Dissensos nas representacbes sociais da qualidade de vida no

municipio de grande porte

Conforme observado na Figura 13, os conteudos representacionais
especificos do municipio de grande porte referem-se a classe 4, que expressa

os fatores preditores da qualidade de vida. Essa classe se assemelha a Classe
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5 do grupo geral e ndo tem equivalente na analise dos municipios de médio

porte.

Fatores preditores da qualidade de vida (Classe 4)

A Classe 4 denominada “Fatores preditores para a qualidade de vida”, é
composta por 926 ST's e 31,78% do total do corpus analisado, compondo a
maior classe desta analise. Nessa classe observam-se os aspectos especificos
para o grupo de pessoas vivendo com HIV no municipio de grande porte
relacionado aos indicadores objetivos de qualidade de vida.

As variaveis com maior associaciao a classe sao: avaliagdo da saude
boa/muito boa (x? = 14,82); sexo masculino (x*>=12.92); nio fazer uso de ARV
(x? =9,72); faixa etaria de 18 a 38 anos (x* = 8,39); ndo ter companheiro (x* =
7,39); e renda pessoal a partir de R$ 2.001,00 (x* = 6,96). No que diz respeito
as palavras associadas a classe, as que se destacam sao: “qualidade de vida”,
“alimentacado”, “futuro”, “aspecto”, ‘“vida”, “atividade fisica”, “melhor”,

“atualmente”, “fisico”, “normal”, “rotina”, “importante”, “continuar”, “bem?”, “vivo”,
“viver”, “diario”, “esperar”, “emocional”, “fator” e “sono” (Figura 16).

Destaca-se que o tema da qualidade de vida tem sido investigado em
diferentes aspectos. Diversos estudos sugerem que a qualidade de vida esta
relacionada a boa alimentagédo, tratamento, familia, trabalho e medicagbes. A
importancia da boa convivéncia com familiares e amigos, o suporte profissional
e institucional oferecido desde o diagndstico, a auséncia de preconceitos e
discriminacao por parte das pessoas proximas e a necessidade de inser¢cao no
mercado de trabalho s&o os mais destacados.

Diante disso, a possibilidade de desenvolver expectativas positivas e
desfrutar de uma boa saude, da mesma forma que os naos portadores do
virus, traduzem em melhor aceitagdo da condigdo de soropositividade e maior
adaptacdo, o que acaba por se expressar na qualidade de vida.

Nesta classe nota-se uma tendéncia, ja evidenciada por outras
pesquisas sobre o HIV/Aids, de apresentar conteudos representacionais da
qualidade de vida ligados a vida e as perspectivas futuras, superando, ao

menos parcialmente, a presenga da representagdo na morte.
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Figura 16 — Dendrograma, varidveis associadas e vocabulos com maior valor de x* associados a Classe 4 do municipio de grande

porte. Rio de Janeiro. RJ, 2021.

Fonte: A autora, 2021.

Varidveis de analise Categona
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Sexo Masculing TE 1292
Uso de ARV Néo 83 9,72
Fama etaria 18 - 38 anos 412 8,39
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Rotina 54 84,38 835
Importante &1 76,25 75,04
Conlinuar 61 74,39 70,67
Bem 191 20,13 G681
Wivo B4 689,79 68,17
Wiver 122 56,22 64 62
Dianio 30 96,77 51,08
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Como observado nas falas dos depoimentos a seguir:

Os fatores mais importantes para a qualidade de vida de pessoa com
Aids, o que é mais importante na qualidade de vida atualmente & vocé
ter uma boa alimentagdo. € vocé conseguir seguir a sua vida, levar a
sua vida para o futuro. (entrevista 0090; sexo masculino; idade 39-59
anos; ensino superior; empregado; usa ARV; nao considera doente).

No futuro, a qualidade de vida é daqui para melhor. Eu pretendo,
como gosto muito de motocicleta, comprar uma motocicleta mais
potente_e continuar com bastante saude, com uma vida regrada,

sempre _uma_ boa alimentacdo; alimentacdo é muito importante.
(entrevista 0060; sexo masculino; idade 39-59 anos; ensino superior;

aposentado; usa ARV; ndo considera doente).

Nao mudou nada em relagdao aos aspectos fisicos, emocionais e
sociais ndo, nada mesmo. O fator mais importante para a qualidade
de vida das pessoas com Aids atualmente é se prevenir, manter uma
vida saudavel, fazer atividade fisica. (entrevista 0164; sexo
masculino; idade 18-38 anos; ensino médio; empregado; ndo usa
ARV; ndo considera doente).

Dessa maneira, é de extrema importancia a combinacado das redes de
apoio ao tratamento bem conduzido, desde o inicio da descoberta da doenga e
ao longo dos anos. Essa € uma combinagao que se revela preditora de melhor
qualidade de vida.

A qualidade de vida também é expressa por boa alimentagao, atividade
fisica regular e insercédo no trabalho, aspectos apontados como integrantes de
uma dimensao funcional das representagdes sociais da qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV. Vale ressaltar que a boa alimentacdo também foi
associada ao cuidado de si, como dimensao que substitui habitos nao
saudaveis, mesmo entre pessoas que nao estdo em uso de ARV.

Segundo o MS, no que tange a qualidade de vida das pessoas vivendo
com HIV, ter uma boa alimentacado é destacada a partir de dez passos que
incluem: estimulo ao consumo de frutas, legumes e verduras diariamente;
inclusdo nas refeicbes diarias de alimentos ricos em proteinas; incentivo ao
consumo de ao menos dois litros de agua diariamente; e tornar a alimentacao
um momento de satisfacao, preferencialmente ao ser realizado na companhia
de amigos ou familiar (BRASIL, 2017a).

Outra contribuicao da alimentacédo saudavel se refere ao estimulo para o
aumento dos linfocitos TCD4 e a melhoria da absorgao intestinal, diminuindo os
agravos decorrentes da diarreia da sindrome da lipodistrofia. Além disso, a

preocupacao com a alimentacao é importante devido a interacdo dos ARV com
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alguns alimentos, exigindo recomendagbes especificas que devem ser
seguidas (BRASIL, 2017a).

Para os participantes deste estudo, a boa alimentagdo gera impactos
positivos a saude e, por conseguinte, propicia a melhora da qualidade de vida.
Alimentar-se bem, de forma balanceada e nutritiva, assim como praticar
atividade fisica, configura habitos a serem observados para a manutencgéo de
uma vida saudavel, associado a um estilo de vida que favorega o equilibrio da
saude, principalmente para o futuro. Esses aspectos estdo presentes em
diversas campanhas do MS e nos aconselhamentos dos profissionais da saude
e sdo divulgados na sociedade por intermédio da midia e de grupos sociais.

Costa (2012) identificou que o termo boa alimentacédo fazia parte do
nucleo central da representacdo social da qualidade de vida de pessoas
vivendo com HIV, remetendo a uma caracteristica mais operativa da
representacdo. O autor se refere, ainda, as possiveis relacbes do termo com
aspectos socioeconémicos, relevantes para a manutencéo da boa alimentacéo.

No estudo de Domingues (2017), a qualidade de vida para as pessoas
vivendo com HIV foi associada a uma alimentacdo adequada, indicando
preocupacao dos entrevistados com a propria saude. Nesse sentido, a autora
concebeu que as representag¢des da qualidade de vida para esse grupo foram
pautadas no cuidado de si e na promog¢ao da saude.

Os entrevistados expressam essas percepgdes nas ST's abaixo,
incorporando as mudangas e adaptacdes da vida operadas apds o diagndstico.

Eu acho que_minha qualidade de vida atualmente € melhor do que no
passado. Mas é melhor porque eu quis, eu mudei; no passado, na

alimentacdo eu comia porcaria, eu nao fazia atividade fisica;
atualmente eu me cuido. (entrevista 0010; municipio Rio de Janeiro;

sexo masculino; idade 39-59 anos; ensino médio; empregado; usa
ARV; ndo considera doente).

Para mim, viver com HIV/Aids foi o seguinte: por um lado, eu mudei
minha qualidade de vida, eu tenho atualmente uma qualidade de vida
bem melhor; eu cuido mais da alimentagéo, eu faco atividade fisica
cinco a seis vezes por semana. (entrevista 0010; municipio Rio de
Janeiro; sexo masculino; idade 39-59 anos; ensino médio;
empregado; usa ARV; ndo considera doente).

Os participantes relataram que a qualidade de vida ndo estda somente
ligada a uma boa alimentacgéo, e sim a um conjunto de fatores. Entre estes, o
sono tem destaque, visto que ao longo dos depoimentos ficou evidenciado que

ele é afetado, principalmente quando o paciente esta em tratamento de ARV.
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A descoberta do HIV gera a necessidade de modificagées nos habitos e
atividades diarias, expressas principalmente pelo autocuidado, conforme
assevera Hipdlito (2015). O autor ressalta que a mudanga nesses
comportamentos se associa a ressignificacdo do processo de doencga, a partir
da busca do bem-estar, mesmo na concomitédncia da infecgdo, conforme
apontado pelos entrevistados.

Qualidade de vida ndo é somente vocé se alimentar, beber, ter sono.

Eu acho que tem muita coisa para falar sobre isso, fazer atividade
fisica cai e levantar para a qualidade de vida. No futuro eu espero que

seja como tem sido até atualmente. (entrevista 0127; municipio Rio
de Janeiro; sexo masculino; idade 39-59 anos; ensino médio;
empregado; usa ARV; ndo considera doente).

Atualmente eu acho que o importante para uma pessoa com Aids ter
qualidade de vida é ter um bom sono, ter uma boa alimentagéo e
fazer atividade fisica se puder sempre. Eu acho que ter uma boa
alimentagéo, acho que é bem por ai. (entrevista 0047; municipio Rio
de Janeiro; sexo feminino; idade 39-59 anos; ensino fundamental;
desempregado; usa ARV; se considera doente).

Outro aspecto importante para a qualidade de vida diz respeito ao
trabalho, reconhecido como elemento essencial na vida dos individuos. O
trabalho € um aspecto essencial da vida das pessoas e para a sociedade, &
dele que advém o sustento; além disso, trata-se de ambiente de interacao
social e cultural, uma das formas utilizadas para categorizagado dos individuos
na sociedade (SILVA, 2018).

O estudo de Castanha et al. (2007) demonstrou que o elemento trabalho
pode ter um carater mais positivo, que favorece a qualidade de vida ao
propiciar melhores condicdes financeiras e oferecer estabilidade, credibilidade
e ocupagao psicossocial ao sujeito, atribuindo ao individuo o status de
produtivo perante a sociedade. Constatam-se posicionamentos positivos dos
participantes que afirmam continuar levando a vida de maneira normal, sem
interferéncias em sua capacidade para o trabalho e realizagdo das atividades
anteriores ao diagnaostico do HIV.

Diversos autores (COSTA, 2012; HIPOLITO, 2015; WHOQOL GROUP,
2003) inserem o trabalho como dimensao com implicagdes para a qualidade de
vida dos individuos. Por meio da comparacao entre os escores do WHOQOL-
HIV-Bref e a variavel situagdo empregaticia, Hipodlito (2015) demonstrou
diferenca estatisticamente significante nos dominios fisico e de relagdes

sociais, identificando que as pessoas vivendo com HIV com situagao
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empregaticia de maior estabilidade possuiam associacdo com melhor
avaliacdo da qualidade de vida na comparagdo a empregos de menor
estabilidade e a individuos desempregados.

Nos achados de Silva (2018), a maioria dos participantes declarou
possuir renda propria e emprego/trabalho, o que mostra que o impacto dessas
variaveis se relaciona com a importancia do trabalho para a qualidade de vida
dos individuos.

O trabalho exerce grande influéncia na populacdo em geral, até mesmo
na cultura, pois o exercicio profissional € sinbnimo de status social, renda e
aquisicao de bens de consumo, além da possibilidade de realizar desejos. A
falta dele ou o subemprego relegam os individuos a exclusdo social e
relacionam-se com a diminuigdo de oportunidades. Todos os aspectos
inerentes ao trabalho, desde o poder de compra até a maneira como o0s
individuos sdo vistos na sociedade e as relacdes interpessoais desenvolvidas
nesse espacgo social, influenciam sobremaneira a qualidade de vida.

Um dos dominios do WHOQOL é o “nivel de independéncia”, que abarca
as atividades da vida diaria e a capacidade laborativa. Os discursos dos
entrevistados revelou como o trabalho influi na qualidade de vida das pessoas

vivendo com HIV, revelando percepgdes positivas.

Eu acho que a qualidade de vida esta voltada a isso: poder trabalhar
poder ter sua vida normal, ter seu momento de lazer. Para a
qualidade de vida no futuro eu espero a mesma de atualmente.
(entrevista 0109; sexo masculino; idade 18-38 anos; ensino superior;
empregado; usa ARV; ndo considera doente).

Os fatores importantes para a qualidade de vida de pessoa com Aids
atualmente sempre vocé se cuidar, se vocé tiver condicéo financeira
de manter uma qualidade de vida boa, se alimentando bem, ter um
bom sono, se cuidar, se zelar. (entrevista 0167; municipio Rio de
Janeiro; sexo masculino; acima de 60 anos; ensino médio;
aposentado; usa ARV; nado se considera doente).

Eu acho que a qualidade de vida esta voltada a isso, poder trabalhar,
poder ter sua vida normal, ter seu momento de lazer. Para a
qualidade de vida no futuro, eu espero a mesma de atualmente
(entrevista 0109; municipio Rio de Janeiro; sexo masculino; idade 18-
38 anos; ensino superior; empregado; usa ARV; ndo considera
doente).

A religiosidade € uma tematica também associada a qualidade de vida
em contexto de HIV/Aids, pois oferece suporte emocional e social em situacoes
de crise e dificuldades. As pessoas vivendo com HIV buscam forgcas para

aceitar sua condicao e cuidar espiritualmente de si, trazendo sentimentos de fé,
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esperancga e paz, além de construir significados para uma melhor qualidade de
vida.

No momento em que a infeccdo é descoberta, a espiritualidade pode
propiciar uma nova visdo sobre a doenca, gerando motivagdo para o seu
enfrentamento, além da atribuicio de novo sentido para a vida. Esse
empoderamento pode se expressar no uso de forgcas espirituais para o
fortalecimento mental e fisico, na continuidade da vida e melhora da qualidade
de vida (ESPIRITO-SANTO, 2011).

Nos conteudos discursivos percebe-se que as pessoas vivendo com HIV
a utilizam como pilar no enfrentamento ao HIV/Aids e das dificuldades
provenientes dessa condicdo. A espiritualidade proporciona uma forma
diferente de ver a doencga, mediante a crenga inerente a Deus e a fé, auxiliando
na aceitagdo e em vivéncias relacionadas ao virus e a doenga.

Se apegar a alguma religido, pelo menos algo em que acreditar que o

futuro vai ser melhor. Eu entendo qualidade de vida como atividade
fisica, alimentacdo e lazer. Acho que s&o coisas fundamentais

atualmente para vocé ter uma qualidade de vida. (entrevista 0011;
municipio Rio de Janeiro; sexo masculino; idade 18-38 anos; ensino
superior; empregado; ndo usa ARV; ndo considera doente).

A minha espiritualidade no futuro vai ser mais elevada porque eu vou
conseguir subir mais uma escadinha sobre os aspectos fisicos e
autoestima no futuro. Eu ja venho me cuidando atualmente para ndo
ter nenhuma sequela no futuro, nenhum sofrimento em relacéo a
minha qualidade de vida. (entrevista 0011; municipio Rio de Janeiro;
sexo masculino; idade 18-38 anos; ensino médio; empregado; nao
usa ARV; n&o considera doente).

De forma similar ao encontrado nos discursos deste estudo, Costa et al.
(2014) identificaram a espiritualidade como fator positivo para mulheres que
vivem com HIV/Aids no enfrentamento das modificagdbes de carater
biopsicossocial causadas pela infecgdo. Nesse sentido, a espiritualidade e a
religiosidade estdo associadas, também, a imagem corporal, a autoestima e ao
estilo de vida interferindo na forma como lidam com o HIV e com os demais
aspectos da vida e da percepc¢ao de futuro.

Para Caixeta et al. (2012), a espiritualidade e a religidao podem fortalecer
o individuo e a familia, contribuindo na formacdo de crencas e valores,
incentivando comportamentos e praticas saudaveis, possibilitando interacdes
sociais, promovendo recreagao e ajudando no enfrentamento de crises e

transi¢des da vida.
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Como parte do enfrentamento do HIV/Aids, observa-se nos discursos a
necessidade e a busca de normalizagdo do cotidiano, trazendo uma
perspectiva positiva ao dia a dia. Afirmam que a qualidade de vida apds o
diagnodstico continuou a mesma, com uma rotina diaria de atividade fisica e
lazer.

Mas atualmente é normal, minha qualidade de vida é normal. Claro

que eu procuro me alimentar bem, até porque eu pratico atividade
fisica. Sempre tenho que estar comendo de trés em trés horas.

(entrevista 0172; municipio Rio de Janeiro; sexo masculino; idade 18-
38 anos; ensino médio; desempregado; usa ARV; ndo considera
doente).

Sobre a qualidade de vida das pessoas com Aids atualmente, minha

qualidade de vida n&o alterou em nada, eu continuo praticando

atividade fisica, saindo, viajando até entdo. Sobre a reacdo ao
tratamento, ndo sei no futuro, mas até atualmente ndo mudou nada

minha condi¢c&o de vida. (entrevista 0109; sexo masculino; idade 18-
38 anos; ensino superior; empregado; usa ARV; ndo considerada
doente).

A _minha rotina ndo mudou nada em relagdo ao passado; agora, a
minha vida em relacdo ao futuro, a gente espera melhorar nossa

qualidade de vida; de repente, uma injecdo que a gente tome uma
vez ao més. (entrevista 0109; sexo masculino; idade 18-38 anos;
ensino superior; empregado; usa ARV; nao considerada doente).

Gomes, Silva e Oliveira (2011) identificaram a inclinacdo para a
naturalizagéo do viver com HIV/Aids. Porém, tal naturalizagdo estava atrelada a
eficacia da terapéutica, associada nao apenas a TARV, mas aos demais
habitos de vida saudavel. Esses fatores vao desde a TARV, que permitiu a
sobrevida do soropositivo com o HIV, perpassando pelas mudancgas de estilo
de vida, e incluem os demais elementos que fazem parte da vida dos
individuos, como as relagdes sociais e afetivas, o trabalho e 0 meio ambiente.

O discurso de naturalizagéo da vida revela uma dualidade, marcada pela
alteridade relacionada a infecgdo. O diagnéstico da doencga traz modificacoes
para a vida cotidiana, como a necessidade de tratamento e de
acompanhamento médico, uso continuo de ARV, sentimentos negativos
relacionados a soropositividade, alteracdes nas relacbes afetivas e sexuais e
outras. A propria relagdo com a terapéutica é marcada por sentimentos
ambiguos: o antirretroviral € aquele que proporciona viver com o HIV, sem a
Aids, ou seja, o individuo possui um virus que esta controlado e ndo causa a

doenga; sem esse recurso, a doenga se instala e reflete de forma negativa na
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qualidade de vida. O mesmo ARV que traz o controle também causa danos,
referidos pelos efeitos colaterais.

Essa classe refere-se a qualidade de vida representada a partir de
atributos multidimensionais da vida cotidiana das pessoas vivendo com HIV,
relacionados, sobretudo a indicadores objetivos expressos em habitos de vida
protetores da saude.

Diante dos resultados expostos, observa-se que as dimensdes
representacionais transversais e estruturadoras da qualidade de vida
observadas foram os servigos de saude, as relagdes interpessoais e familiares
e 0 preconceito e 0 apoio social. As dimensdes psicossociais moduladoras em
fungcdo do tamanho do municipio observadas foram as praticas de prevencgéao e
a sexualidade; os antirretrovirais e o cotidiano; e os fatores preditores. Esses

achados seréao discutidos no proximo capitulo.
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6 ARTICULAGAO TEORICA DOS RESULTADOS: a construgio social da
qualidade de vida em contexto de HIV/Aids e suas modulagoes

A mudanga é inevitavel, mas esta em nds controlar o seu conteudo e
direcdes.
Indira Gandhi

Este capitulo tem a finalidade de apresentar um ensaio de articulagao
dos resultados do estudo aos pressupostos da TRS e ao conhecimento
construido sobre a qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV, a partir de
outros estudos realizados.

A qualidade de vida vem ganhando espago nas discussdes académicas
ha alguns anos, diante da necessidade de integrar modelos biomédicos e
psicossociais na atengao a saude. Em uma perspectiva de modelo integrado de
saude, o construto da qualidade de vida se articula tanto com a atencéao
individual, quanto com a atencgao coletiva, visto que contribui para a vigilancia
epidemioldgica, a avaliagdo dos efeitos das politicas publicas e a alocagéo de
recursos, conforme as necessidades de saude. Desse modo, a qualidade de
vida passou de uma abordagem centrada na saude para um conceito ampliado,
no qual as condicbes e estilos de vida constituem aspectos a serem
considerados (CAMPOLINA; CICONELLI, 2006).

Compreender a qualidade de vida e sua expressdo em construgoes
simbdlicas no grupo de pessoas que vivem com HIV é fundamental,
considerando a evolugao cronica da infecgcéo, a possibilidade de tratamento, a
maior sobrevida e convivio com uma doenga estigmatizante, transmissivel e
incuravel até o momento, com inumeras consequéncias biopsicossociais que
se repercutem na qualidade de vida (GASPAR et al., 2011). Assim, diferentes
observagoes tém colocado em evidéncia as relagcbes complexas estabelecidas
no campo do HIV entre conhecimentos, atitudes e comportamentos, bem como
a constituicdo de uma variedade de condutas de prevencdo em fungdo das
representacdes sociais constituidas (COSTA; FORMOZO; OLIVEIRA, 2015).

Desta maneira, as representacdes sociais da qualidade de vida das

pessoas vivendo com HIV revelam-se importantes pela necessidade de que os
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sujeitos e grupos mantenham-se informados sobre a saude, o processo de
adoecimento pelo HIV e as estratégias de enfrentamento desse processo,
assegurando uma melhor qualidade geral de vida ao grupo. Estes podem
envolver a modulagédo de comportamentos, tornando o meio e determinados
objetos sociais mais familiares e, portanto, passiveis de maior dominagéo fisica
e intelectual, com a identificagdo e resolucdo de questbes emergentes no
cotidiano de vida com o HIV e a Aids. Nesse processo, torna-se fundamental a
tentativa desse grupo de integracdo de elementos novos, nao familiares,
oriundos do conhecimento reificado, em um sistema de normas, crencas e
valores pré-existentes e, portanto, menos estranhos ao mesmo, conforme
propdem varios autores basilares da TRS (JODELET, 2001; MOSCOVICI,
2003; SA, 1998).

Para Jodelet (2001) € importante explorar as representagdes sociais
relacionadas a doenga e ao corpo, valorizando a percepcédo do senso comum,
tendo em vista a pluralidade e diversidade resultante da construgdo social e
simbdlica do homem enquanto sujeito, colocando desafios metodoldgicos para
o seu estudo.

Alguns critérios tedrico-metodologicos foram adotados para o
reconhecimento das representagdes sociais da qualidade de vida neste estudo:
o papel desempenhado pela representacdo para manter a unidade do grupo,
orientar as auto categorizagdes e as interagdes dos seus membros; referir-se a
objetos sociais relevantes para os atores sociais em questdo (SA, 1998;
WAGNER, 1998); o objeto representado deve estar implicado em praticas,
especialmente de comunicagao (ROUQUETTE, 2005); estar acompanhada por
praticas realizadas por uma quantidade razoavel de pessoas num grupo
reflexivo (JODELET, 2001; WACHELKE; CAMARGO, 2007).

As caracteristicas socioeconémicas e clinicas dos participantes deste
estudo sado importantes por permitir melhor compreender o contexto social das
representagcdes identificadas no presente estudo. O grupo estudado é,
predominantemente, composto por mulheres com idades entre 18 e 38 anos;
nivel de escolaridade de ensino médio (9 anos de escolarizagao); em situagao
de estabilidade no emprego; recebe renda familiar de até R$ 2.000,00 ao més.
Ainda, dividem-se entre ndo ter orientagdo religiosa e professar a religido

evangélica; vivem sozinhas ou com companheiro. Quanto as praticas sexuais e
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aos cuidados de saude, apresentam tempo de diagndstico e tempo de uso de
TARV menor que 6 anos; dividem-se em relagdo a orientagcdo sexual e ao
modo de transmissdao do HIV, entre heterossexual e homossexual; usam
preservativos sempre; ndo se consideram doentes e tém uma boa percepcao
da prépria saude e qualidade de vida.

Nessa perspectiva, observa-se nos resultados deste estudo que a
qualidade de vida consiste em um objeto social cuja apropriagao pelo grupo de
pessoas que vivem com HIV possibilitou a construcdo de representagdes
sociais. Essas representacbes foram construidas pelo contato com as
informacdes sobre a doenca, tanto a partir do universo consensual, com
amigos, conhecidos, colegas de trabalho e familiares, quanto por meio do
universo reificado, com informagdes veiculadas através da comunicacao de
massa, como televisao, livros, internet e contato com os profissionais de saude.
Esse processo de comunicagdo vem sendo desenvolvido desde o inicio da
epidemia de Aids, na década de 80, mas apenas mais recentemente a
qualidade de vida passou a se constituir em objeto de preocupacédo e de
discussdo, quando a sobrevivéncia desse grupo passou a se constituir em
realidade possivel.

No contexto do HIV, as representag¢des sdo o produto da interagao e dos
fendmenos de comunicagao no interior de um grupo social, sendo fenbmenos
especificos que estao relacionados com um modo particular de compreender a
realidade e de se comunicar com os outros. Uma representacdo é social na
medida em que é partilhada por um conjunto de individuos e coletivamente
produzida, sendo o resultado da atividade cognitiva e simbdlica de um grupo
social (MOSCOVICI, 2012; VALA, 2006). Portanto, observa-se que os grupos
estudados passaram a ter contato com o universo reificado, além do universo
do senso comum, com as relacdes de convivéncia e comunicacdes cotidianas,
favorecendo a construgao psicossocial do objeto social qualidade de vida.

Dessa forma, a qualidade de vida é conceituada no universo reificado a
partir de diversas abordagens, conforme disposto em capitulo anterior. Trata-se
de um conceito complexo que admite uma diversidade de significados, com
variadas abordagens tedricas e inumeros métodos de medida. O impacto da
infeccdo pelo HIV pode gerar mudangas em diversos aspectos da vida dos

individuos. Enfrentar esse problema, associado as dificuldades que a condicéo
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sorolégica impde em relagdo a qualidade de vida, tem sido um dos desafios
enfrentados pelas pessoas que vivem com HIV e pela ciéncia (CECILIO, 2019).
Dentre as diversas abordagens, a OMS apresenta uma definigdo ampla

e multidimensional, caracterizando a qualidade de vida como:

[...] a percepgao do sujeito sobre sua posigao na vida no contexto da
cultura e sistemas de valores em que se encontra inserida e em
relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrées e preocupacdes. E
um conceito de amplo espectro, que incorpora de modo complexo a
saude fisica, o estado psicologico, o nivel de independéncia e as
relagdes sociais das pessoas, bem como suas interfaces com
importantes caracteristicas de seu meio (THE WHOQOL GROUP,
1994, p.43).

Diante disso, uma forma de apreensao da representacio social esta nos
significados que os participantes atribuem a qualidade de vida, considerando a
necessidade de adocédo de novas praticas de vida saudaveis e de interagdes
com os grupos sociais de pertenca. Entretanto, essa apreensdo nao se da de
forma mecanica, mas é embasada no sentido que o sujeito atribui a experiéncia
do viver com o HIV, no espago das interagdbes ao longo do tempo,
expressando-se na representagao social da qualidade de vida.

A hipétese orientadora deste estudo foi a de existéncia de diferentes
representagdes sociais da qualidade de vida em cidades de grande e médio
porte. Essa hipotese teve como base a compreensao do papel das normas
sociais na constituicdo das representagdes da qualidade de vida, em situacéo
de infecgdo pelo HV e vivéncia com a Aids. Essa hipotese foi parcialmente
confirmada, assumindo-se que os conteudos representacionais analisados
permitem a contemplagcdo das diversas modulagdes das representagdes
sociais da qualidade de vida nos municipios estudados.

Nesse sentido, foram encontrados conteudos representacionais da
qualidade de vida centrada no contexto social envolvendo o acolhimento
familiar, dos amigos e parceiros, no sentido da vida ancorada no futuro, no uso
da TARV, mesmo com as dificuldades enfrentadas na vida cotidiana e na
necessidade de mudanga de vida para habitos saudaveis, como de exercicios
fisicos e alimentacdo, esses elementos se colocam como necessarios para a
manutencdo de uma boa qualidade de vida, consistindo no autocuidado de
saude.

A busca por bons niveis de qualidade de vida e pelo ndo adoecer passa

por condutas que visam a mudangas do estilo de vida, expressas nas acgdes
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propostas pelo Ministério da Saude (2020), como em ambito da saude fisica,
do estado psicolégico, do nivel de independéncia, das relagbes sociais e da
interacdo com meio ambiente. Nos resultados desta pesquisa foram
observadas essas dimensdes como primordiais para a promogao e
manutengdo da qualidade de vida, além de outras dimensdes discutidas a
seqguir.

Os resultados observados no presente estudo mostram que a
representacdo social da qualidade de vida apresenta, no grupo geral dos
municipios estudados, conteudos consensuais as pessoas que vivem com HIV.
No entanto, ao realizar a analise comparativa, observaram-se conteudos
especificos a cada subgrupo de pessoas vivendo nos municipios de médio e de
grande porte. Esses achados apontam para a existéncia de uma representagao
social geral da qualidade de vida, acompanhada de modulagbes em fungao dos
diferentes contextos sociocultural e historico das cidades analisadas.

A representagcdo social da qualidade de vida observada a partir do
conjunto de sujeitos estudados é constituida por dimensdes simbdlicas
relativas aos seguintes conteudos: programa de controle do HIV/Aids;
medicamentos antirretrovirais; relacdes interpessoais, afetivas e familiares;
praticas sexuais e de prevencao; aspectos sociais e o preconceito; além de
uma dimensao pragmatica relativa as praticas de promogao da saude e ao
futuro. Essas dimensbes abarcam um conceito de qualidade de vida afeito a
especificidade e cotidianidade da vida associada a soropositividade e as
relagdes interpessoais, além de aspectos sociais e ao conhecimento reificado
da promocao da saude. Esses conteudos foram construidos a partir de
processos psicossociais e de comunicagdo desenvolvidos ao longo da
epidemia de Aids no Brasil e no mundo. Essas dimensdes expressam
conteudos representacionais consensuais, portanto, compartilhados da
qualidade de vida pelos grupos estudados.

Os conteudos consensuais mencionados apresentaram variagdes na
comparagao entre os grupos, revelando que alguns deles sao especificos a
determinado grupo de pessoas vivendo em municipios de grande ou médio
porte. Esses conteudos especificos sdo: medicamentos antirretrovirais; praticas
sexuais e de prevencgao; dimensio pragmatica relativa as praticas de promogao

da saude e ao futuro, e relagdes familiares e interpessoais.
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Serdo discutidos, a seguir, os conteudos compartilhados pelos dois
grupos de municipios (programa de controle do HIV/Aids; relagdes
interpessoais, afetivas e familiares; aspectos sociais e preconceito) e, na
sequéncia, os conteudos que expressam o dissenso entre eles (medicamentos
antirretrovirais; praticas sexuais e de preveng¢ao; dimensdo pragmatica relativa
as praticas de promogéao da saude e ao futuro).

Importancia do Programa de Controle do HIV/Aids e dos Servigcos de
Saude para a Qualidade de Vida

Os elementos contextuais que participam da formagdo de uma
representacdo sao relevantes para compreensao dos seus conteudos. No que
se refere ao suporte institucional as pessoas que vivem com HIV, corporificado
no Programa Nacional de Controle do HIV/Aids e Hepatites Virais do Ministério
da Saude, o Brasil destacou-se no mundo por trés acbes dindmicas no
combate a Aids, com a universalizagéo gratuita da TARV, o licenciamento
compulsoério das patetes de medicamentos antirretrovirais e as agdes de
prevencdo com testagem na rede publica de saude e agdes de promogao de
direitos humanos (BRASIL, 2020b).

No contexto histérico, em 1983 surgiu o primeiro programa de controle
da Aids no Brasil, na Secretaria da Saude do Estado de S&o Paulo; em 1985
surgiu o Programa Federal de Controle da Aids, criado pela Portaria 236 e em
1986 a fundagao da primeira Organizagdo Nado Governamental dedicada a Aids
— Grupo de Apoio a Prevencdo a Aids (GAPA) e a Criagdo a Comissao
Nacional de Aids (CNAIDS) (GRECO, 2016).

A partir dos primeiros casos de Aids no pais, foram articuladas as
respostas politicas, a exemplo do programa inicial de mobilizagdo que foi
estabelecido no estado de S&o Paulo, no ano de 1983, sendo o pioneiro na
resposta brasileira a epidemia. Para o Ministério da saude os programas de
controle de HIV/Aids ndo sao, nem podem ser dissociados de outras agdes do
setor publico, a comegar pelo proprio setor saude. A partir de 1989, a testagem
e o0 aconselhamento - acdes voltadas a reducdo do risco e promocdo de
praticas mais seguras - passaram a ocupar lugar de destaque nos programas
de prevencao do HIV. Por sua vez, os Centros de Orientacdo e Apoio
Sorolégico foram rebatizados como CTA e passaram a ter foco na oferta de

testagem anti-HIV, de forma confidencial e anénima, bem como desenvolvendo
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acdes de educagdo em saude e de aconselhamento, como abordagens de
reducéo de risco e vulnerabilidade (BRASIL, 2020b).

Porém existem algumas dificuldades presentes nesse setor que véao
desde a insuficiéncia de investimentos em equipamentos até a escassez de
recursos para custeio, passando pela falta de recursos humanos capacitados
adequadamente. Essas questdes tém se constituido em entraves a um avanco
na politica de promocéo a saude e de descentralizagdo. O préprio conceito de
promocao a saude e prevengao € um desafio dentro do SUS, quando ainda
coexistem visdes e praticas que reforcam uma ideia fragmentada da saude, em
detrimento de uma visédo integral da mesma, e, por consequéncia, iSso se
reflete em suas ag¢des e em seus servigos (BRASIL, 1999; GRECO, 2016).

Diante disso, o Ministério da Saude, no intuito de desenvolver
estratégias para facilitar o acesso, descentralizou as agbdes de prevencéo para
a atencao basica, possibilitando maior cobertura e acessibilidade dos usuarios
do SUS, a prevencgao ao HIV, tendo como redes de servigos para IST/HIV os
CTAs, SAEs, as unidades basicas de saude e, atualmente, as clinicas de
familia e comunidade (BRASIL, 2020b; 2017a).

A qualidade de vida do grupo de pessoas que vive com HIV mostraram-
se associada ou dependente do papel desempenhado pelos servigos de saude,
sua estrutura e funcionalidade, assim como dos profissionais que neles atuam.
A percepgao acerca dos programas publicos de saude, dirigidos ao controle do
HIV nos municipios estudados, apresentou-se positiva. A interacdo dos
profissionais de saude com as pessoas vivendo com HIV estimula aspectos
relacionados a prevencao e ao autocuidado, pois favorece a compreensao dos
fundamentos que envolvem as praticas e atitudes, além de funcionar como
mecanismo terapéutico para o estabelecimento de confianga e cumplicidade,
fortalecendo as redes de apoio.

Nesse sentido, Figueiredo et al. (2014) destacam que os resultados
positivos da qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV dependem de
uma rede de servigos diversificada, de diferentes complexidades, que devem
visar a promog¢ao da saude por meio, sobretudo, do cuidado clinico articulado
ao suporte diagnostico. Neste contexto, os cuidados clinicos estdo para além
da assisténcia médica, que muitas vezes privilegia o controle da evolugéo do

HIV no organismo. Nesta perspectiva, a interagdo com outras categorias
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profissionais contribuiria para o reconhecimento das necessidades de cada
individuo, resultando na oferta de uma assisténcia ampliada e integrada.

Diante disso, Figueiredo et al. (2014 p. 1026) destacam que:

E necessario entdo um fortalecimento da rede de atencdo & salde e
seus profissionais, ndo apenas para o manejo da doenga, que é
complexa do ponto de vista biolégico, mas, sobretudo, na perspectiva
do cuidado prestado as pessoas vivendo com HIV e suas demandas
biopsicossociais que emergem no processo de atengéo, ou seja, na
interface usuario-profissional.

Porém, a oferta de servicos de saude especificos para as pessoas
vivendo com HIV ndo significa seu uso efetivo, pois considera-se varios
obstaculos referentes ao acesso aos cuidados em saude, tais como,
desigualdades socioeconémicas, financeiras e de recursos sociais, barreiras
geograficas e culturais, diferengcas de género e o estigma frente ao viver com
HIV (OLIVEIRA, 2009; SILVA; SANTOS; DOURADO, 2015).

A representacao social da Aids, com a qual a representagdo social da
qualidade de vida se associa, gera uma conexao permanente e obrigatdria com
os servicos de saude, em funcdo da necessidade de acompanhamento
permanente realizado pelos profissionais de saude. Essa relacédo pode se
constituir em elemento de apoio ou barreira para o enfrentamento da doenca,
de modo que a eliminagado das barreiras simbdlicas impacta beneficamente no
tratamento e na qualidade de vida dessas pessoas (CECILO, 2019; COSTA,
FORMOZO, OLIVEIRA, 2015).

Reitera-se que o componente dos servigos de saude, constitutivo das
representacdes sociais da qualidade de vida, € entendido pelas pessoas
vivendo com HIV como suporte positivo reforcando agdes de cuidado e apoio.
Relagboes Interpessoais, Afetivas e Familiares e sua Expressao na
Qualidade de Vida

Ivo e Freitas (2014) observam que a familia exerce papel importante
para a (re)estruturacdo do processo de qualidade de vida desse grupo ,
contribuindo com acolhimento e apoio nos momentos dificeis do processo do
diagndstico positivo ao HIV. Os parceiros e amigos sao também de extrema
importancia para as relagées desse grupo, como na elaboragao de estratégias
que facilitem o uso das medicacdes, tais como horarios e apoio afetivo. A rede

de apoio familiar abarca tanto o nucleo familiar, quanto a rede de parentalidade
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como um todo, onde as amizades sao permeadas pelo laco de confianca que
derivam em dar, receber e retribuir essa confianga.

Sousa, Kantorski e Bielemann (2004, p. 1) destacam os diferentes
papéis assumidos pela familia:

Uma fonte de ajuda para o individuo, contribuindo para o equilibrio
fisico e mental do mesmo. Entretanto, os significados que a cultura
atribui a doenga podem afetar os comportamentos da familia, com
relagao ao individuo, passando a discrimina-lo e a exclui-lo do grupo
familiar.

Desse modo, a vida cotidiana fortalece as relagées mais importantes e
significativas para o individuo, dentro de uma rede afetiva de familiares e
amigos. Essas relagdes sdo hierarquizadas, com pessoas que Sao mais
proximas do que outras. Nesse sentido, as relagdes interpessoais
estabelecidas por um individuo variam de relacionamentos proximos e intimos
aos mais distantes, havendo entre eles uma hierarquia, na qual o individuo
espera que a familia propicie apoio mais significativo, quando necessario, e
suporte em periodos longos de necessidades como em doengas cronicas
(SILVEIRA, 2009).

Estudo realizado em Portugal identificou que as pessoas com suporte
familiar e contato com a familia, apresentaram uma perspectiva temporal
voltada ao futuro; ja as pessoas com baixo suporte familiar estavam mais
voltadas ao passado-negativo (ORTUNO, 2013).

No estudo sobre vinculos interpessoais na vida da pessoa com HIV,
Silvera (2009) destaca que a presencga da familia diminui direta e indiretamente
o estresse psicologico e os problemas de saude, porém as relagées humanas e
afetivas foram as que geram mais preocupagao para essa populagdo, onde
surgem temas como discriminagdo e estigma, revelagdo do diagndstico, a
forma de contaminacdo, o cuidado com os filhos. Para esse estudo, a familia
foi representada de forma a ser um ponto de apoio nos momentos decisivos,
principalmente no diagnéstico positivo para o HIV, porém também foram
relatados momentos de exclusdo da pessoa vivendo com HIV por alguns
membros da familia ou entes queridos, fazendo com que essas pessoas
omitissem o seu diagndstico pelo medo da rejei¢ao.

Botti et al. (2009) destaca que os relacionamentos com a sociedade e

com a familia também se apresentam como essenciais para a qualidade de
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vida das pessoas vivendo com HIV. O suporte social e emocional se refere a
disponibilidade de escuta, atencdo, informacdo, estima, companhia e apoio
emocional, que se fazem importantes na diminui¢do do risco de doenga e de
morte associado a outras doencas, além de melhorar o progndstico e a
qualidade de vida.

O suporte social familiar esta positivamente associado ao bem-estar
psicologico e o suporte dos amigos € util para a mudanga de habitos de vida,
contribuindo n&o so6 para a prevengao da doenga, mas também para a adesao
ao tratamento (CECILIO, 2019; BOTTI et al., 2009; SOUSA; KANTORSKI;
BIELEMANN, 2004). Ivo e Freitas (2014) relatam as dificuldades da vivéncia
das mudangas corporais resultantes do uso da TARV, que resultam em
manifestacdes de estigmatizacao, exigindo ser enfrentados pelo grupo a partir
das interagdes e convivéncia com os outros, principalmente no contexto social
e familiar.

Angelim et al. (2015) refere que o apoio familiar afeta de maneira
positiva a autoestima, autoconfianca e autoimagem do individuo que vive com
o virus, trazendo beneficios para o tratamento, fortalecendo o sujeito e
preparando-o para dar continuidade a vida. Os autores descrevem a
importancia da familia, do parceiro(a) e dos amigos no processo de adeséao a
TARYV, formando um elo importante na construcdo de uma vida cotidiana de
solidariedade. Os amigos mais préximos tendem a ter menos expressoes de
atitudes preconceituosas e se dispéem a apoiar no enfrentamento da doenca,
frente aos desafios do dia a dia.

Nesse contexto, os comportamentos assumidos pela familia também
decorrem da percepgao sobre o viver com HIV, podendo ser influenciados por
uma gama de significados estigmatizantes que envolvem a doenca. Esses
significados foram construidos socialmente, podendo interferir nas relagdes
dentro e fora do grupo familiar; essa atitude da familia pode estar relacionada
as crengas e valores (CECILIO, 2019).

Angelim et al. (2015) destacam que nas relagcdes sociais e familiares,
onde as pessoas vivendo com HIV esperam encontrar apoio e
compartilhamento de sentimentos, muitas vezes o siléncio predomina,

especialmente na revelagdo do diagnostico, seja pela necessidade de
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preservar os familiares do sofrimento resultante do diagndstico, ou pelo medo
de sofrer com manifestagdes de rejeicéo e de preconceito.

As relagbes interpessoais, afetivas e familiares emergem na
representacdo da qualidade de vida como espacgo social onde se pode receber
apoio e compartilhar sentimentos, sendo um aspecto importante na
ressignificacdo de viver com HIV, porém essas representagcdes também
abarcam conteudos representacionais conectadas ao medo da rejeicao e de
preconceito.

Aspectos Sociais da Qualidade de Vida e a Permanéncia do Preconceito

Mesmo considerando os conteudos predominantemente positivos
associados a qualidade de vida, observou-se a verbalizagdo de memorias
sobre o viver com HIV relativas as vivéncias de medo e preconceito. Essas
memodrias ainda se manifestam como elementos participantes do modo de
pensar a Aids e a qualidade de vida, com impactos na vida cotidiana,
resultando em isolamento e em certo grau de ocultamento, como forma de
autoprotecao.

No contexto da Aids, o preconceito corresponde ao que Mann (1987
apud OLIVEIRA, 2007), denominou como a terceira epidemia, ou seja, a
epidemia de significados, com efeitos tdo ou mais deletérios e sinérgicos aos
da epidemia do HIV propriamente dita, como a estigmatizacdo e a
discriminagéo.

A percepcédo do preconceito associado ao HIV e a Aids é estimulada
pela falta de informacdo das formas de contagio, causando sofrimento as
pessoas que vivem com HIV, mas também tem suas raizes profundas nas
memorias do aparecimento da Aids, ancorada em grupos sociais especificos
de homossexuais e com praticas sexuais contra normativas.

Neste contexto, Zimbardo e Boyd (1999) argumentam que a influéncia
da temporalidade nos julgamentos, decisdes e agdes € dindmica. A influéncia
vem do passado, pela recordagcdo de situagdes analogas, como também da
memoria dos custos e beneficios das tomadas de decisdo. As memorias
podem ser nostalgicas e positivas ou aversivas e negativas, e ainda, acuradas
ou distorcidas. Tal foco no passado pode afetar significativamente a
interpretacéo e a resposta a determinada situagédo atual, mesmo considerando

o poder dos estimulos intrinsecos.
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A associagéo feita pelos entrevistados, referindo que a sua qualidade de
vida poderia ser melhor se ndo existisse o preconceito, remete a ideia das
minorias que se sentem desvalorizadas perante uma maioria dentro de uma
sociedade, o que as distinguiria e as marcaria em sua assimetria (MOSCOVICI,
2009).

Segundo Galvao (2009), o preconceito emerge revelando o conflito da
existéncia soropositiva, no contexto individual e social. O medo da
discriminacgao social, caso a sorologia seja revelada, sustenta o comportamento
de isolamento e de manutengdo de segredos na rede social. O preconceito &
temido e vivido nos ambiente familiar, do trabalho e no proprio grupo de
pessoas soropositivo. Ha uma tendéncia ao siléncio, revelando julgamentos
morais ligados a condigdes passadas da epidemia que foram difundidas.

A vista dessas questdes, considera-se a possibilidade de que parte dos
entrevistados tenha optado por realizar o tratamento em locais mais distantes
geograficamente de seus ambientes de convivio social, como forma de
protecdo as suas novas identidades. Ao distanciamento imposto, adere-se o
processo cognitivo de classificagdo e julgamento, tipico de um processo de
gestdo de impressdes e desiderabilidade social, que pode ser definido como
um dicionario acessivel, no qual os grupos podem se apoiar quando se torna
socialmente necessario, o que se aplica, particularmente, as situacdes de
expressao do preconceito na sociedade (APOSTOLIDIS; DANY, 2012).

Para Machado (2016) a representagdo social do HIV/Aids para os
profissionais da saude que trabalham com pessoas vivendo com HIV, ainda é
constituida por elementos de memoria da doenga, como o medo e o
preconceito. No entanto, vislumbram mudangas nessas representagdes, com
uma dimensdo pragmatica de praticas positivas acerca do enfretamento da
doenga, bem como refletem as praticas de cuidado implicadas, favorecendo
assim uma melhor qualidade de vida para esse grupo.

Angelim et al. (2015) destacam a existéncia de esteredtipos e estigmas
em torno do HIV, sendo identificados por meio de atitudes excludentes e pela
associagdo das pessoas que vivem com HIV a um estereotipo fisico de
debilidade, ainda ligado a construcédo social e historica da Aids. Os autores
destacam a importancia do apoio familiar e dos profissionais de saude para o

desenvolvimento de conhecimentos, atitudes e comportamentos em relagdo ao
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HIV que permitam a superacédo dessa construcdo e a promocéao e protecdo da
saude.

Gaspar et al. (2011) observam que o impacto do HIV na vida das
pessoas afetadas pelo virus se modificou, bem como as suas necessidades.
Apesar do avango relacionado ao tratamento com antirretrovirais, estes
individuos convivem e enfrentam inumeras consequéncias advindas da
soropositividade, relacionadas ao estigma e ao preconceito, com impacto nas
relacdes sociais, familiares, afetivas e sexuais.

Para Jodelet (2001), em alguns casos, as representagdes parecem
veicular crengas arcaicas, ligadas a sistemas de pensamento mais amplos,
mantidos por grupos sociais por séculos. Ainda nesse aspecto, Ayestaran, De
Rosa e Paez (1987, p. 179) descrevem uma pesquisa realizada com criangas
em diferentes faixas etarias sobre a representacdo da doenca mental e
constatam que ainda que os sujeitos possuissem cogni¢des diferentes sobre a
doenga mental, todos compartilhavam de uma valorizagao afetiva negativa”.

Os mesmos autores acrescentam que, mesmo que o esquema relacional
evoluisse para uma tolerancia maior, a valorizagdo afetiva negativa, uma vez
formada, tenderia a ser mantida, ou seja:

(...) a afetividade nao apenas influenciaria a memdria e o juizo, e
motivaria em parte as predisposicées cognitivas, como também
produziria juizos sociais na auséncia de medidores cognitivos
elaborados (AYESTARAN; DE-ROSA;PAEZ 1987, p. 179).

Diante disso, a orientagdo atitudinal negativa presente nessas
representacdées da qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV, sao
reforjadas pela linguagem e pelas metaforas utilizadas para falar e pensar a
tematica. Esse processo aumenta o medo e, sobretudo, o isolamento das
pessoas afetadas o que, em parte, poderia justificar a decisdo de alguns
sujeitos de permanecerem distantes do seu contexto social intimo. Nao
obstante, o estigma é estendido & familia e aos amigos (HIPOLITO, 2015;
PARKER; AGGLETON, 2006).

Ferreira (2003) descreve que alguns participantes adotaram praticas
discursivas onde revelavam serem portadores de outras patologias crénicas,
como a oncoldgica, fugindo do julgamento moral e buscando o apoio dos
amigos. Para Moscovici (2003) a representagao tem uma fungao condicionante

e justificadora de praticas.
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Percebe-se a relevancia do estigma na representacao social da Aids e,
também, da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV, evidenciado por
cogni¢cdes que remetem ao isolamento desse grupo nos diversos campos
sociais. Neste contexto, o impacto do estigma e da discriminacdo impacta
negativamente na qualidade de vida destas pessoas, por interferir de forma
direta nas relagdes sociais e, de forma indireta, nos outros dominios da
qualidade de vida, como o psicoldgico, nivel de independéncia e, até mesmo,
na adesao ao tratamento.

No que diz respeito a analise comparativa das representacdes sociais
dos grupos vivendo em municipios de grande e médio porte, os resultados
permitem apontar elementos de dissenso dos conteudos representacionais da
qualidade vida. A compreensao dos dissensos possibilitou evidenciar
construgdes simbdlicas especificas a cada conjunto de municipios estudado.
As diferengas observadas sugerem variagdes simbodlicas em fungdo dos
contextos socio-econémico-culturais e histéricos de cada cidade.

A compreensao da qualidade de vida nos municipios de médio porte foi
observada a partir de dimensdes exclusivas desse grupo, € que ndo sao
compartilhadas com os sujeitos do municipio de grande porte. Sdo aquelas
relativas a: utilizacdo dos medicamentos antirretrovirais, manutencao de
praticas sexuais e de prevencao e dimensao pragmatica relativa as praticas de
promog¢ao da saude e ao futuro. Esses conteudos representacionais permitem
reforcar a importancia desses temas para a qualidade de vida, perpassando
conceitos e preocupagdes relativas ao corpo, ao adoecimento e seus
enfrentamentos, além de aspectos comportamentais relativos as praticas
cotidianas frente a doenga, discutidos a seguir.

Medicamentos Antirretrovirais e sua Expressao na Qualidade de Vida

A infeccao pelo HIV foi desenvolvendo caracteristicas de uma condigao
cronica e, em paralelo, observou-se o avanco do cuidado, a simplificacdo do
tratamento, além de mudangas no modelo de prevencgao, a fim de responder a
uma concepgao de cuidado ndo mais centrada apenas nas agdes de atencao e
tratamento, mas, sobretudo, que incorporasse a promog¢ao da qualidade de
vida e a intervengdo em fatores de vulnerabilidade (BRASIL, 2017a). Os
antirretrovirais tém relacéo direta com a nova condi¢ao de cronicidade do HIV,

possibilitando seu enfrentamento e melhor qualidade de vida as pessoas
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infectadas, além de esperanga em relagcdo aos avancos cientificos que podem
resultar em cura no futuro (IVO; FREITAS, 2014).

Na década de 90, o Brasil adotou a politica de distribuicdo gratuita e de
acesso universal a terapia antirretroviral para as pessoas vivendo com HIV,
onde as estratégias foram focadas na prevencgéo de novos casos de HIV e para
o controle dos agravos da epidemia, implicando, assim, na reducdo da
morbimortalidade associada a infec¢ao pelo HIV e de episddios de internagdes,
proporcionando o aumento da expectativa e qualidade de vida (GRANGEIRO
et al., 2014).

A TARV passou a ser concebida de modo mais préximo ao
conhecimento e avango cientifico, como agente controlador do avango da
doenga no organismo e o aumento da defesa contra o aparecimento de outros
problemas de saude. Permitindo, com isso, viver de forma normal, sendo
imprescindivel para uma melhor qualidade de vida e bem estar mental e social.
Este aspecto pode ser compreendido a partir de um processo de busca de
sentido a propria vida, considerando as repercussdes psicossociais trazidas
pela descoberta da doenga, o que seria importante para proporcionar
motivacdo no cotidiano com a mesma e esperanca (COSTA, 2012; ESPIRITO
SANTO, 2011).

Nesse sentido, o uso da TARV, no grupo pesquisado, permitiu um
processo de ressignificacdo da doenca para uma melhor qualidade de vida.
Este aspecto permitiria a visualizacdo pelos sujeitos, de dimensdes mais
favoraveis em suas vidas, em comparagdo com o periodo anterior ao
diagnostico, com uma redugao do peso simbdlico advindo da ligagao a ideia de
flagelo social, ou ao themata do tipo sujo e limpo, ensejado nas doencas
sexualmente transmissiveis, como a sifilis, nesse sentido em alguns casos, as
representagbes parecem veicular crengas arcaicas, ligadas a sistemas de
pensamento mais amplos, mantidos por grupos sociais por séculos (JODELET,
2001).

No estudo de Cecilio (2019) o tempo de diagnéstico, o uso da TARV, o
estagio assintomatico da infeccdo e a auséncia de alteragdes relacionadas ao
uso das medicagdes conferem altos escores de qualidade de vida nos

diferentes dominios.
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Torres e Camargo (2008) destacam o conteudo de doenga cronica em
estudo sobre a representacio social da Aids e da TARV para pessoas vivendo
com HIV, revelam que o tratamento da sindrome foi representado de forma
mais ampla do que somente o uso da TARV, definido por habitos de vida
saudavel, como alimentagcdo, controle da carga viral e células CD4,
comparecimento as consultas e uso continuo da medicacdo antirretroviral. O
uso da TARV trouxe desafios para as pessoas vivendo com HIV, como o
convivio com os efeitos colaterais, a rotina dos remédios (horarios e
quantidade), problemas de relacionamento com familiares, amigos,
comunidade e, principalmente, com o companheiro (a), além das
transformagdes corporais que podem se tornar aspectos dificultadores para a
continuidade do tratamento, consequentemente para a qualidade de vida
(TORRES; CAMARGO, 2008).

Galvao et al. (2015) avaliaram a qualidade de vida e a adesdo a
medicagao antirretroviral em pessoas com HIV, onde o uso do medicamento no
inicio do tratamento n&o obteve niveis adequados de adesao, impactando
assim na qualidade de vida dessa populagdo, que teve os seis dominios da
qualidade de vida comprometidos. Os autores destacam que as pessoas
vivendo com HIV no primeiro ano de tratamento podem ter prejuizo na
qualidade de vida, pois nao estido adaptadas a nova condi¢cdo de vida. Ja no
estudo de Pimental (2019) mostrou que a adesao e o uso da TARV no inicio do
tratamento com esquemas de tratamento de primeira linha, apresentaram um
aumento global da qualidade de vida nos primeiros meses de tratamento.

Nesse contexto, os horarios de administragdo dos medicamentos e os
efeitos adversos ocasionados por eles devem ser levados em consideragao ao
avaliar a adesao, pois existe dificuldade de manutengdo dessas rotinas por
longos periodos, o que pode influenciar no sucesso do tratamento. Ainda, as
alteracbes na qualidade de vida podem estar relacionadas com os
antirretrovirais & medida que se prolonga o tempo de tratamento (MUNENE;
EKMAN, 2014).

O abandona do tratamento medicamentoso ou o uso incorreto, pode
abrir portas para as doengas oportunistas, de modo que a adesado ao

tratamento acaba assumindo contornos sociais e politicos muito evidentes,
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tanto pelo investimento feito pelo governo brasileiro, como pelo controle da
epidemia (BRASIL, 2008b).

Nessa perspectiva, no estudo de Costa (2012) as medicagdes
antirretrovirais foram apontadas nos conteudos representacionais como
possibilitadoras de marcagao social da soropositividade ao HIV. Este aspecto
se daria por seu uso continuo, pelo seu porte, pelo local para guardar em casa
ou pelos efeitos de alteragcbes corporais.

Segundo Hipdlito (2015) uma das formas de apreensdao da
representacéo social da qualidade de vida esta nos significados que os sujeitos
atribuem aos ARV, considerando a necessidade da adocido de novas praticas
de vida, em situacado de confronto com o n&o querer fazer uso, ensejado pelas
inumeras repercussdes que poderiam advir. Essa apreensao nao se da de
forma automatica nem mecanica, mas se embasa no sentido que o sujeito, no
caso o usuario da TARV, atribui a experiéncia nova com a Aids, no espacgo das
vivéncias e interagdes ao longo do tempo, refletindo-se na representagao social
da qualidade de vida.

A resisténcia ao tratamento, muitas vezes, se da pelo fato de realizar o
tratamento distante dos domicilios, ou at¢é mesmo em municipio vizinho,
apresenta relagdo com a ancoragem da Aids na “corrupgado moral” e no medo
da estigmatizagao (JODELET, 2001).

No universo de fatores que interferem numa adesdo adequada dos
antirretrovirais, o pouco conhecimento ou a falta de informacao a respeito do
seu uso e dos riscos advindos de uma nado adesao, destacam-se como sendo
variaveis significantes. Isso se deve a exposicdo a vulnerabilidade de nao
adaptagao a terapia, a depressado e ao estresse psicoldgico, além dos efeitos
adversos que as medicagdes causam. Porém esse cenario pode ser revertido
pelos profissionais da area de saude, responsaveis pela dispensacao e pelo
monitoramento da terapia (MORAES et al., 2018).

O uso da TARYV foi destacado como medida importante para a promogao
da qualidade de vida para a populacédo das cidades de médio porte, pois a rede
de atendimento e a descentralizagdo dos programas de IST/Aids das grandes
capitais para o interior, fizeram com que essa populagao tivesse tratamento
préximo ao local de residéncia, impedindo longos deslocamentos mensais para

buscar medicacgdes, evitando assim a ndo adesdo. Os profissionais de saude
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fazem parte da rede de apoio, porém ainda esta enraizado no pensamento
social dessa populacdo o medo do descobrimento da doenga, tanto pela
presenca do uso dos antirretrovirais, quanto pelo tratamento proximo a
residéncia.

Para o estudo estudado a representacdo qualidade de vida abarca a
complexidade da TARV que inclui os efeitos colaterais e a relacdo de medo do
descobrimento do diagnéstico.

Praticas Sexuais e de Prevencao e seus Impactos na Qualidade de Vida

Tura (1998) ressalta que os estudos no campo das representacdes
sociais relacionadas a saude sao importantes, pois assumem todas as suas
significacdes e possibilitam a apreensdo dos processos e mecanismos pelos
quais o sentido do objeto de estudo é construido pelos sujeitos concretos, em
suas relagdes cotidianas. Sendo assim para a Aids, encontram-se talhados a
sexualidade, a necessidade de afirmacao do individuo, o afeto, as demandas e
desejos, em conjungdo com normas, valores, informagdes e outros fatores de
diferentes ordens.

Nesse processo, a representacdo social da Aids foi constituida com
elementos relacionados as causas de transmissdo e pelos comportamentos
sexuais, muitas vezes julgados como promiscuos. Jodelet (2001) descreve que
a relacdo humana esteve, desde os primoérdios da epidemia, no centro do
processo dos embates entre diferentes grupos sociais e que esses
comportamentos ditos irresponsaveis faziam surgir crengas antigas de estigma
da Aids devido a falta de informacéo.

Nesse sentido, no que se refere as praticas sexuais e ao uso de
preservativos como participes da qualidade de vida, os entrevistados remetem
a memoria, tanto do surgimento da Aids, quanto dos meios de contaminagao.
Essa relagdo se estabelece através de expressdes de culpa e/ou pecado
resultando, muitas vezes, em dificuldades de estabelecer relacionamentos
afetivos por medo de sofrer preconceito ou rejeicdo. Porém, o uso dos
preservativos também € visto como uma forma de protecao das pessoas com
as quais os sujeitos soropositivos se relacionam, expressando-se como
caminho para a qualidade de vida. Tais achados foram encontrados de maneira
semelhante nas pesquisas de Costa (2012); Domingues (2017); Hipdlito (2015)
e Silva (2018).
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Para alguns depoentes, a relagdo sexual ndo sofreu alteragbes apds o
diagndstico, pois com o uso de preservativo e as informagdes sobre os meios
de prevengao, com o apoio de seus parceiros, conseguem ter uma vida sexual
sem interferéncias.

Outro fator importante a ser mencionado nas representacbes dessa
populagdo, € relacionado a confianga entre os parceiros, essa confianga
durante a relagdo sexual demonstra a crenca na fidelidade do parceiro. Essa
crenga traz uma percepgao de protecao contra o HIV e outras IST's.

A utilizagdo do preservativo durante as relagdes sexuais costuma ocorrer
em situacgdes de parceiros desconhecidos ou quando se trata da prevencao de
gravidez. Esses discursos e praticas problematizam o sentido de certas
experiéncias, como as romanticas, sob o critério da saude e da prevencao do
HIV.

Ainda como ponto importante para compreensdo da representagao
social da qualidade de vida a sexualidade e as praticas sexuais esta implicadas
de diversas maneiras, uma vez que estdo relacionadas com as formas de
infecgdo, julgamentos sobre as praticas sexuais, orientagdo sexual e formas
assumidas pelos relacionamentos interpessoais.

Hipdlito (2015) e Costa (2012) revelaram a existéncia de conteudos
representacionais da qualidade de vida como ancoradas nas representagdes
sociais da Aids, onde elas foram objetivadas nas relagdes entre os casais, a
partir de um discurso pautado por vitimas e culpados. Esses discursos foram
observados, sobretudo entre mulheres, em situagbes que envolvem decisdes
quanto a adogao de praticas sexuais seguras, e também, nas manifestacdes
percebidas e temidas do preconceito.

Neste contexto, esse estudo também encontrou aspectos relacionados a
pratica sexual e ao medo da exposi¢ao, depois do diagndstico positivo do HIV.
Alguns entrevistados apresentaram conteudos representacionais de negacao
dessas praticas sexuais, com medo da rejeicdo por parte de seus parceiros
sexuais.

Algumas construg¢des simbdlicas associadas ao sentido de confiabilidade
depositada no parceiro foram observadas principalmente entre mulheres,
maioria nesse estudo, que se perceberam como as mais afetadas. Nesse

sentido, existem fatores socioculturais que interfeririam nas relagcdes de poder
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quanto a decisdo da pratica do sexo seguro, considerando também os
limitantes funcionais, pois o preservativo masculino é adaptado no corpo do
homem. Como consequéncia dessas decisdes, algumas dificuldades, como o
sentimento de culpa, emergiram de seus conteudos psicossociais.

Desse modo, Jodelet (2001) descreve a conotagédo social e moral que
surgiu com o advento da epidemia da Aids, uma vez que o desconhecimento
meédico da doenga era acompanhado do desconhecimento social. Em
consequéncia, os efeitos da doenca favoreceram o surgimento de
representacdes que circularam por veiculos de comunicagdo e por meio das
conversas. Alguns definiam a Aids como efeito de uma sociedade permissiva,
qualificando esta doenga como consequéncia da decadéncia moral ou “castigo
de Deus”, tornando-a um estigma social, provocando rejeicao e gerando nos
excluidos, revolta ou submissdo. Essas representacdes ainda sado vistas nos
dias atuais, trazendo angustia, medo e afastamento para as pessoas vivendo
com HIV, dificultando assim o processo da qualidade de vida.

Leal e Coélho (2016) observaram conhecimentos corretos quanto a
transmissao da Aids e ao risco de contaminacio, porém esses conhecimentos
nao se traduziram em comportamentos mais seguros ou continuos. Observou-
se que eles sao relativizados, pois, de modo geral, ndo sao capazes de se
traduzir em praticas sexuais de protecao constantes.

Embora as informacdes sobre o processo saude-doenga e sobre a Aids
tenham avangado no sentido de haver um maior conhecimento cientifico sobre
as formas de prevengao, se percebe que ainda se faz presente as velhas
representacdes, preconceitos e atitudes em relacdo a pessoa com HIV (LEAL;
COELHO, 2016).

As representacoes constituidas pelos entrevistados referentes ao modo
de transmissdo e uso de preservativo levam ao conhecimento acerca da
transmissao, reforcando a existéncia de atitudes positivas quanto ao cuidado
de si e do outro, adotando comportamentos de prevencdo com o uso de
preservativos e, mesmo quando nao revelam ser positivo ao HIV.

Silva (2020) em pesquisa com jovens estudantes apontam que estes
sujeitos encaram o uso de preservativo como condigao imprescindivel para o
relacionamento sexual, compreendendo a necessidade de cuidar de si e do

outro. Constatou, ainda, que estes jovens entendem que a Aids pode ser
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evitada por medidas preventivas, mesmo que para isso seja imposto o
afastamento do prazer e desejo. E, consequentemente, o advento da Aids
proporcionou a perda de confianga entre os parceiros.

No mesmo estudo, o autor encontrou a desconstrugdo do conceito de
grupo de risco que, atualmente, ocorre como consequéncia da mudanga dos
dados epidemiologicos da epidemia (SILVA, 2020).

As acgdes de prevengao no ambito da vida privada assumem significativa
posicdo no ambito da Aids, como, por exemplo, a intensa relacao entre
prevencdo e o uso de preservativo nas relacdes sexuais. Nesse contexto,
pensar tais agdes também como uma possibilidade de elaborar o cuidado
sobre si torna-se uma necessidade e uma perspectiva de trabalho, propondo
politicas que nao contribuam para a legitimagcdo da culpabilizagcdo, mas sim
para a construgdo de possibilidades de transformacdo (PERUCCHI et al.,
2011).

A identificacdo de comportamentos de risco relativos a transmissao do
HIV, como sexo sem camisinha, levou a definicdo de estratégias pedagogicas e
sociais, com a finalidade de influenciar mudancas de atitudes da populacao a
respeito da vida sexual, conduzindo a redugéo da vulnerabilidade (PINHEIRO;
MEDEIRQOS, 2013).

Pinheiro e Medeiros (2013, p. 631) destacam que:

Essas intervengdes ndo se definem pelo carater repressivo,
desautorizando a legitimidade de determinados comportamentos,
interditando ou patologizando-os. Assim, pressupomos o carater
normativo desses discursos e praticas preventivas, uma vez que
consistem em situar as agbes face aos cédigos de saude e doenga,
objetivando instaurar, fomentar e fortalecer uma inquietagdo nos
individuos a respeito dos cuidados com a saude na vida cotidiana,
influenciando, = consequentemente, mudancas de  atitudes,
expectativas, prioridades, etc.

Uma das recomendacgdes do Ministério da Saude, tendo como objetivo
prevenir a transmissdo do HIV e evitar a reinfecgdo e a aquisicdo de outros
agravos, sao as praticas de prevencao positiva. Trata-se de estimular um estilo
de vida mais saudavel, com aconselhamento para a reducéo das situagdes de
risco relacionadas a exposi¢des sexuais desprotegidas, incluindo praticas orais
(BRASIL, 2013).

Para isso, a distribuicdo de preservativos de forma gratuita desempenha

um papel importante na prevengdo de novos casos, isso enfatiza a
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necessidade de constantes investimentos em programas de prevengdo. As
pessoas que estdo mais vulneraveis a infeccdo pelo HIV precisam de maior
acesso a prevencao e aos servigos de tratamento (UNAIDS, 2018; HIPOLITO,
2015).

Corroborando com isso, Cabral et al. (2016) destaca as principais
estratégias de promog¢do da saude que sido as realizagdes de oficinas que
tenham como objetivo abordar informacgdes sobre praticas sexuais seguras,
maneiras de aderir ao tratamento, adocdo de estilo de vida saudavel,
importancia da realizagao periddica de exames e de comparecer as consultas
com os profissionais de saude.

Dimensao pragmatica relativa as praticas de promog¢ao da saude e ao
futuro

A compreensdo dos conteudos préoprios da qualidade de vida no
municipio de grande porte revelou uma dimensao especifica, relativa a adogao
de um estilo de vida saudavel, com alimentacgao, exercicio fisico e a adogao de
uma visao positiva de futuro, aproximando-se do conceito proposto pela OMS.

No que se refere a dimensédo temporal associada a qualidade de vida,
Milfont et al. (2008) destacam que o futuro atesta e valida a relagdo positiva
com a qualidade de vida, visto que, geralmente, se associa com maior
preocupagao com a saude, estilo de vida saudavel, atitudes conscientes e
comportamentos proativo.

Nesse sentido, Cecilio (2019) destaca em seu estudo que as praticas
positivas de saude sao apoiadas e reforgadas pela perspectiva temporal de
futuro, onde o grupo de pessoas orientadas para o futuro tende a demonstrar
preocupacao com as proprias agdes, serem responsaveis, dindmicas e possuir
maior controle emocional e, por isso, tendem a cuidar mais da saude.

Segundo Henson et al. (2006) a ligacdo com o futuro para as pessoas
vivendo com HIV é de extrema importancia para a manutencao de um estilo de
vida saudavel, onde se pode desenvolver comportamentos positivos, como o
uso de preservativos, atividade fisica e alimentacdo saudavel. Nesse contexto,
o presente favorece desfrutar do prazer imediato e evitar conflitos, ao passo
que o futuro pressupde evitar doencas e viver uma vida longa e saudavel.

A representacdo da qualidade de vida para as pessoas que vivem com

HIV consiste na realizacdo de cuidados de saude direcionados, sobretudo para
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a promog¢ao da saude, especialmente a manutencdo de uma alimentagao
saudavel e a pratica de atividade fisica. Acredita-se que o fato de a maioria dos
participantes declarar a auséncia de sintomas em relagdo ao estagio atual da
doencga, teve influéncia na representagao construida da qualidade de vida, ja
gue a auséncia de sintomas pode representar a auséncia de doenca, além de
permitir a realizagdo das atividades diarias normalmente, propiciando bem-
estar. Para Hipdlito (2015) perceber-se saudavel torna-se importante para a
manutencgao da vida diaria das pessoas vivendo com HIV. O autor destaca que
0 se compreender saudavel envolve inumeras questdes fisicas e psiquicas, isto
inclui transpor as barreiras da doenca e do tratamento e, ainda, conseguir
manter-se ativo na sociedade.

Para Santos et al. (2013) os habitos de vida saudaveis estao
relacionados aos aspectos referentes a qualidade de vida no seu conjunto e a
um conjunto de agdes que inclui a aquisigdo dos medicamentos e a adequagéao
de habitos cotidianos.

Segundo Silva (2020) em seu estudo sobre representacdes sociais da
qualidade de vida para jovens que vivem com HIV, foi observado que o foco
principal foram os habitos de vida considerados saudaveis, como boa
alimentagdo, a pratica de exercicios fisicos, boa qualidade e quantidade de
sono e a realizacdo de atividades de lazer. Essas praticas cotidianas
contribuem para manutengao do equilibrio do estado de saude desses jovens.

A fim de contribuir para a pratica de vida saudavel e, principalmente,
para a alimentagao, o Ministério da Saude elaborou um manual de alimentagao
e nutricdo para assisténcia as pessoas vivendo com HIV, com o intuito de
esclarecer a relagio entre alimentagao- nutricdo-imunidade-saude.

O conceito e seguranca alimentar associam-se a esse desafio. O MS

define a segurancga alimentar como:

Em garantir, a todos, condicdes de acesso a alimentos basicos
seguros e de qualidade, em quantidade suficiente, de modo
permanente e sem comprometer o acesso a outras necessidades
essenciais, com base em praticas alimentares saudaveis,
contribuindo assim para uma existéncia digna em um contexto de
desenvolvimento integral da pessoa humana (BRASIL, 2006, p. 9).

Gouvéa-e-Silva et al. (2016) evidenciaram que as pessoas vivendo com
HIV que realizavam atividade fisica, apresentaram maiores escores nos

dominios da qualidade de vida do que os individuos que tinham uma vida
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sedentaria. Além disso, mostrou que a lipodistrofia manifestou-se em individuos
sedentarios, representando 66% dos entrevistados e em 34% das pessoas
ativas ao exercicio fisico, sendo estas as que tinham maior tempo de infec¢ao
pelo HIV e de utilizagdo da TARV.

De acordo com o Ministério da Saude a contribuicdo da atividade fisica e
da pratica de exercicios fisicos regularmente previnem complicagdes da
doenga, como a lipodistrofia, e auxiliam na prevencdo de agravos e no
tratamento complementar aos eventos adversos decorrentes do HIV e da
TARV. Além disso, melhoram a disposicdo e a autoestima (BRASIL, 2013).
Onde essas atividades sido consideradas pelos participantes elementos de
grande relevancia, 0 que parece sugerir que sao essenciais para obtencao de
uma boa qualidade de vida.

No estudo de Costa et al. (2019) a qualidade de vida foi determinada por
aspectos relacionados aos efeitos do tratamento, a rotina, a vida sexual, as
relagdes sociais, a pratica de atividade fisica e ao componente financeiro Ela
foi conceituada de acordo com um sistema de valores que mudam de pessoa
para pessoa e representa a soma positiva e/ou negativa dos sentimentos de
cada um.

A mudanca de estilo de vida para um estilo saudavel pode estar
relacionada a consciéncia sobre a adesdo ao tratamento do HIV, onde é
possivel estabelecer uma conexdo do sucesso terapéutico com a sua
naturalizacdo, entremeado pelo cuidado de si e pela disciplina de manter um
estilo de vida saudavel, tendo como consequéncia uma boa qualidade de vida.

Para Cabral et al. (2018, p. 11):

A qualidade de vida é um parametro para a avaliagdo dos niveis de
saude de uma populagdo, por isso tem uma nogao polissémica e a
infeccdo por HIV, por ser uma condicdo crbnica, requer um
tratamento continuo, permeado por varios estigmas desde sua
origem, e afeta a qualidade de vida das pessoas vivendo com HIV em
varios aspectos.

Considerando o ultimo objetivo desta pesquisa relativo a compreensao
das implicagdes das representacdes para o cuidado de saude e o cuidado
profissional, considera-se que os aspectos discutidos vém ao encontro da
importancia da assisténcia prestada pelos servicos de saude as pessoas
vivendo com HIV, onde os vinculos adquiridos refletem em repercussdes

positivas para a saude e bem estar dessa populagédo, podendo assim auxiliar
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no planejamento, acompanhamento e nas praticas avaliativas de intervengdes
destinadas a esse grupo.

A qualidade de vida tem sido utilizada como parametro de avaliagao em
saude, pois permite a compreensdo mais ampla dos prejuizos causados pela
infeccdo, por meio da atengdo individualizada e direcionada para a
subjetividade de cada sujeito, sendo, dessa maneira, capaz de garantir a
percepcao das necessidades de saude das pessoas acometidas pelo virus e
de predizer as adequagdes ao direcionamento aos servicos de apoio
interdisciplinares (HIPOLITO, 2015).

Segundo Costa et al. (2019), é pelo carater de vulnerabilidade que esses
individuos e a sociedade precisam de politicas publicas de saude que atuem
sobre seus conhecimentos, atitudes e comportamentos sexuais, das quais os
profissionais de saude, inclusive o enfermeiro, possam trabalhar com
atividades intervencionistas que motivem as pessoas vivendo com HIV a
cuidarem dos seus habitos de vida, refletindo em uma boa qualidade de vida,
corroborando assim com os achados dessa pesquisa.

Para Schwartzmann (2003) os programas de prevencéo e promogao da
saude no ambito da qualidade de vida, ndo devem ser planejados como
estratégias, devem levar em consideracdo as diferengas socioculturais dos
grupos, pois por meio das diferentes situagdes sociais e experiéncias pessoais,
constroem-se posigdes que irdo interagir reciprocamente.

Os conteudos representacionais destacados e suas aproximacdes a
qualidade de vida em contexto de HIV/Aids, permitem contextualizar a sua
construgao social na perspectiva do processo saude-doenga. Pessoas vivendo
com HIV sofrem forte impacto na qualidade de vida, a medida que a presenca
da doenga afeta as dimensdes fisica, social e psicologica, entre outras
(CALVETTI et al., 2012).

Esses achados corroboram com o estudo de Domingues (2018) onde a
representacio social da qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV foram
constituidas por elementos centrais como a alimentagdo saudavel e a saude,
configurando uma dimensao do cuidado fisico-corporal; os cuidados de saude,
expressando uma dimensao de cuidado de saude; e uma dimensao avaliativa
positiva frente a qualidade de vida, constituindo uma dimenséao integradora da

promoc¢ao da saude.
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No que se refere a qualidade de vida analisada a partir de aspectos
objetivos, outros achados destacam a necessidade dos cuidados de saude,
indicando a preocupag¢ao com o cuidado de si e do outro, com a TARV e com
acdes de promocao da saude de forma mais geral, mediante o diagndstico e o
acompanhamento nas unidades de saude. Foram ainda identificados
sentimentos relacionados as mudancas nas relagdes sociais e os reflexos na
sexualidade e nas relagdes afetivas. Esses estudos indicam que a qualidade de
vida perpassa por uma combinacgao de fatores individuais e sociais que incluem
a familia, os amigos e as proprias expressdes de religiosidade e de
espiritualidade, resultando em uma percepcdao multifacetada, que podera
tender mais ou menos para a positividade (CECILIO, 2019; COSTA, 2012;
DOMINGUES, 2017; HIPOLITO, 2015; SILVA, 2018).

Considerando as implicacbdes das representagdes sociais da qualidade
de vida para os cuidados em saude e enfermagem, observa-se que o conceito
de cuidado se sobrepde ao de qualidade de vida, uma vez que nas construgdes
discursivas, especialmente das medidas de promocao da saude, observa-se a
presenca da boa alimentacdo, bom padrdo de sono, convivio social, convivio
familiar, entre outras observadas tanto nos discursos sobre a qualidade de
vida, quanto sobre o autocuidado e do cuidado em saude.

As acgdes de promocado da saude visam a equidade e a qualidade de
vida, bem como a reducao dos riscos a saude. Para a concretizagao de agoes,
faz-se necessaria a realizacao de intervencdes individuais e coletivas, com
uma equipe multidisciplinar que leve em consideragdo as necessidades de
saude da populacao (BRASIL, 2014a). Para Malta et al. (2018) a promocgao da
saude envolve elementos e estratégias direcionadas as necessidades de saude
da populacdo que proporcionem a melhoria da qualidade de vida, produzindo
saude em nivel individual e coletivo.

Cabral et al. (2016) aponta as principais acdes de promog¢ao da saude
para pessoas vivendo com HIV, onde a realizagdo de oficinas que tenham
como objetivo abordar informag¢des sobre praticas sexuais seguras, maneiras
de aderir ao tratamento, adogao de estilo de vida saudavel, importancia da
realizacao periddica de exames e adesao as consultas com os profissionais de
saude. A enfermagem tem papel fundamental sobre o processo de cuidado,

podendo favorecer a compreenséo e elaboragao de estratégias nos niveis de
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atengao, além de proporcionar assisténcia humanizada e integral, favorecendo
assim a adesao ao tratamento, atendimento prestado a populag¢ao e qualidade
de vida.

Domingues (2017) analisou as relagdes estabelecidas entre a
representacdo social da qualidade de vida e do cuidado de saude a pessoa
com Aids, sugerindo que as praticas de cuidado s&o promotoras de saude e de
uma boa qualidade de vida. A autora destaca que as representagcdes sociais
tanto da qualidade de vida, quanto do cuidado de saude a pessoa com Aids
sdo importantes para as praticas dos profissionais de saude, pois podem
possibilitar uma melhor compreensdo dos modos de pensar das pessoas
vivendo com HIV e direcionar estratégias de intervencéo a partir dos valores,
crengas e conhecimentos construidos pelos sujeitos.

Em outro estudo a educagdo em saude foi o elemento que teve maior
destaque no possivel nucleo central das representacdes do cuidado em saude
para os enfermeiros. Tal resultado evidenciou que os enfermeiros consideram a
educagao em saude a base do cuidado, de modo que para cuidar é necessario
educar a partir da troca de saberes, sendo o suporte no enfrentamento das
dificuldades decorrentes do HIV (NOGUEIRA et al., 2015).

Diante disso, a enfermagem assume uma posi¢cao de destaque devido a
sua importancia por ser “profissao de compromisso social, sensivel aos
problemas e direitos humanos, e como ciéncia que propde novas metodologias
e intervengbes” (PINHEIRO, 2011, p. 225). Desse modo, o profissional
enfermeiro sistematiza o cuidado com um olhar para além da doenga,
contribuindo para a mudanca de estilo de vida, fazendo com que tenham
autonomia e sejam responsaveis pelas suas escolhas, colaborando para a
mobilizacdo da populagdo com vistas a implantacdo de politicas publicas
saudaveis (PINHEIRO, 2011).

Abric (2013) apontam para o fato de que as representagdes sociais pré-
existentes exercem papel de ancoragem para novas representagdes sociais, 0
que se mostra pertinente a presente pesquisa, haja vista as especificidades do
campo representacional da Aids para a qualidade de vida das pessoas vivendo
com HIV.

Segundo Jodelet (2001), a representagdo social preenche algumas

funcdes, dentre elas a de manutencao da identidade social e do equilibrio s6cio
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cognitivo, conforme observado nos resultados deste e de outros estudos. Isto
se relaciona as defesas mobilizadas pela invasdo da novidade, que quando é
percebida como incontornavel, faz-se um trabalho de ancoragem visando
familiariza-la, transforma-la para integra-la ao universo do pensamento pré-
existente, trabalho que corresponde a uma fungdo cognitiva essencial da
representacido e pode, assim, incluir todo elemento estranho ou desconhecido
no ambiente social e ideacional.

Para a autora,

E as representagdes ainda estao ali para dar o seu sentido a todos os
dispositivos praticos da defesa. Como sua construgdo serve para
fazer coexistirem o interesse e 0 medo, para superar o conflito de
aceitar, para sobreviver aquilo que se desejaria afastar (JODELET,
2005, p. 355).

A funcao identitaria das representacdes, descrita por Jodelet (2001),
estabelecida pelos aspectos cognitivos, interativos e sociais de um grupo,
apresentou-se em sua expressdo especifica neste estudo, evidenciada pela
representacido social da qualidade de vida ancorada na representacido social
da Aids. Por um lado, a representagdo da Aids sempre apresentou elementos
mais normativos, ao passo que a representacdo da qualidade de vida
apresenta elementos mais funcionais, impactando o campo da vulnerabilidade
e do enfrentamento da doenca.

Para Saldanha, Araujo e Souza (2009) o conhecimento e os sentidos
dados a Aids sado continuamente reformulados, em decorréncia dos processos
interativos em consonédncia com o proprio processo de construcido da
representacdo social. Face as mudangas do contexto externo do HIV/Aids
traduzidos em maior sobrevida das pessoas vivendo com HIV, acessibilidade e
disponibilidade de medicamentos ARV, interesse dos grandes conglomerados
farmacéuticos no desenvolvimento de medicamentos, maior aceitagdo social,
organizagao e empoderamento do grupo, que vem impactando na construgao
representacional da aids, fazendo com que outros significados sejam a ela
associados, acredita-se ser o caso da qualidade de vida associada ao
HIV/Aids.
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CONCLUSAO

Pessoas oprimidas ndo podem permanecer oprimidas para sempre. O
anseio pela liberdade eventualmente se manifesta.

Martin Luther King Jr.

A partir das analises realizadas foi possivel identificar especificidades
dos conteudos das representacdes, sobretudo os dissensos e consensos que
conformam as representacdes sociais da qualidade de vida de pessoas
vivendo com HIV, nos municipios de médio e grande porte do Estado do Rio de
Janeiro-Brasil. Dentre esses conteudos representacionais, destacam-se
elementos de memoria da epidemia, as relagdes sociais e interpessoais, as
praticas sexuais de autoprotecdo, o viver com a TARV, sentimentos do viver
com HIV, constituindo um conceito multidimensional da qualidade de vida.

Nessa perspectiva, considera-se que os objetivos deste estudo foram
atendidos no que se refere a compreender os significados atribuidos a
qualidade de vida por dois grupos de pessoas vivendo com HIV, enquanto
objeto de estudo, ou seja, o pensamento social e o0s conteudos
representacionais construidos pelo grupo de pessoas vivendo com HIV, de
forma a observar como esses enredos se inserem no dia a dia como
expressdes sociais e culturais e sdo modelados por elas.

No que se refere ao primeiro objetivo do estudo, foi constatado que os
conteudos presentes na representacdo social da qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV definem-se a partir de um constructo no contexto
do HIV. Foram identificados conteudos positivos, referentes a mudanca do
estilo de vida, com adocado de habitos saudaveis, especialmente no que diz
respeito a alimentagao, lazer, exercicio fisico, assim como abarcando
elementos que relativos as relagdes sociais e familiares, aos servigos de saude
e a equipe multiprofissional, no tratamento e adesdao a TARV além da
permanéncia do preconceito e do medo diante da doenga, revelando os
desafios para o alcance de melhores niveis de qualidade de vida. Esses

conteudos definem um conceito de qualidade de vida ampliado, ndo apenas
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afeito ao contexto da saude fisica, mas abarcando os contextos psicossocial,
ideoldgico, social e cultural.

Quanto aos resultados relativos a comparagdo dos subgrupos nos
municipios de médio e grande ©porte, foi possivel identificar
elementos caracteristicos que expressam consensos e também dissensos
sobre a qualidade de vida entre os subgrupos estudados.

A identificacdo das diferengas demograficas e estruturais dos municipios
de médio e grande porte, como contexto demografico, habitacional, social e os
servicos de saude que prestam assisténcia as pessoas vivendo com HIV,
contribuiram para uma melhor descricdo e conhecimento acerca do
pensamento social da populagcéo de cada municipio, onde o ambiente social de
convivéncia contribui para a forma de pensar e viver a qualidade de vida no
contexto do HIV.

Diante disso, os consensos estabelecidos referem-se a elementos
primordiais das representagdes sociais da qualidade de vida, destacadamente
expressos pelas relagcdes sociais e familiares; pelos servigos de saude e equipe
multiprofissional; e pela permanéncia do medo e do preconceito. Esses
elementos, por um lado, formam um suporte de enfrentamento da doenca, e
por outro lado, dificuldades na estrutura dos servigos de saude e nos
estabelecimento de relagbes de confianga com o meio social. Esses consensos
demonstram as construgcdes simbodlicas essenciais que definem a qualidade de
vida em contexto de HIV/Aids.

Os dissensos observados apresentaram uma diferenga importante para
a representacao da qualidade de vida nos dois subgrupos. A qualidade de vida
nos municipios de médio porte é estabelecida pela vivéncia do cotidiano, com a
inclusdo e integracdo do convivio social, amigos, familiares e dos
antirretrovirais, porém essa representacdo esta ainda fortemente ligada a
influéncia do viver com a HIV/Aids, enraizadas nas memorias do passado da
doenga, inserindo-se num processo longo de mudanga representacional,
centrado na realidade vivenciada e nas situacdes de enfrentamento concreto.

No municipio de grande porte, a percepg¢ao da qualidade de vida tem o
foco voltado aos habitos de vida considerados saudaveis, como praticas de
exercicio, boa alimentacao, atividades de lazer e uma visao focada no futuro,

em uma clara perspectiva de manutencao do equilibrio do corpo e do estado de
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saude e bem estar, através de praticas de promog¢ao da saude, numa clara
alusdo ao modelo biomédico de saude-doenga. Para os municipios de médio
porte a qualidade de vida é percebida de forma horizontal, perpassando os
campos do convivio cotidiano como o convivio familia e social, medo e o
preconceito.

Conclui-se que foram observadas diferencas nos conteudos das
representagcdes sociais da qualidade de vida nos dois grupos analisados,
remetendo a construgdes culturais e socio-historicas tipicas dos modos de vida
e das relagbes interpessoais de cidades pequenas e grandes. Esse achado
aponta para a adocgao de estilos de vida voltados ao autocuidado da saude de
forma a alcangar uma melhor qualidade de vida nos municipios de grande
porte, e ao enfrentamento da doengca e a manutencdo de valores mais
conservadores no que se refere aos modos de viver nos municipios de meédio
porte. Nao se pode afirmar, no entanto, a presenca de duas representacdes
distintas, considerando a existéncia de elementos consensuais hegemdnicos
nos dois grupos, além da necessidade de outras técnicas confirmatérias de
analise.

Nesse contexto, deve se considerar a importancia das politicas publicas
de valorizagdo das questdes subjetivas expressas pelos sujeitos individuais e
pelos grupos sociais, uma vez que a compreensao da qualidade de vida néo se
reduz ao modelo biomédico e guarda relagbées com o contexto social, cultural e
ideoldgico, se a intengdo € a produzir impacto positivo na vida das pessoas
vivendo com HIV.

Respondendo ao ultimo objetivo, foi possivel observar a importancia do
cuidado de saude e dos profissionais que atuam no cuidado das pessoas
vivendo com HIV. A identificacdo de aspectos positivos como o atendimento
nos servigcos de saude, relacionado ao acesso a consultas, aos exames e ao
tratamento, fatores que influenciam a qualidade de vida em ambos os grupos
estudados, mesmo tendo alguns participantes relatandoa demora no
atendimento e exames, os programas de saude sao referenciadas como rede
de apoio.

Reflete-se, ainda, nesse contexto o cuidadode enfermagem
estabelecido para esses participantes onde € importante direcionar a

populagdo de forma a fomentar o cuidado prestado e construindo uma ligagao
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direta de apoio com estimulo, orientacdo, construcdo de habitos de vida
saudaveis, auxiliar no tratamento e adesdo a TARV, diante das dificuldades
diarias relatadas pelos sujeitos, diminuindo o abandono medicamentoso,
desenvolvendo uma atencéo a saude humanizada e de qualidade.

Acredita-se que esta pesquisa possa contribuir para entender como os
profissionais de saude podem interferir no cuidado em saude estabelecido hoje
e proporcionar reflexdes que possibilitem o aperfeicoamento profissional, para
melhorar a atencéo e, portanto, a qualidade de vida das pessoas vivendo com
HIV.

No que se refere as limitacdes deste estudo, destacam-se a amostra de
conveniéncia que limita o efeito demonstrativo dos resultados; dificuldades
técnicas ainda presentes em algumas funcionalidades do software Iramuteq
que impediram comparag¢des ainda mais objetivas balizadas.

Espera-se que a partir das indagacoes e reflexdes apresentadas nesse
estudo outros possam se desenvolver, superando as limitagbes tedrico-
explicativas, aprofundando o fenémeno das representagdes sociais da
qualidade e vida de pessoas vivendo com HIV.

Diante do exporto, considera-se este estudo ainda incompleto no sentido
da necessidade de outras analises comprobatdrias relacionadas as diferencas

representacionais, justificam-se novos investimentos em pesquisas.
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A analise dos dados quantitativos se dara por meio de estatistica descritiva e inferencial, com o auxilio do
software SPSS 20.0. A analise estrutural pelas evocagdes sera realizada por meio da técnica do guadro de
quatro casas, com a comparagao estatistica entre os corpora dos dois objetos sociais em tela,ambos os
casos com o apoio do software EVOC 2005. Sera realizado, também, procedimento de analisede similitude
para os mesmos corpora. A analise das entrevistas sera do tipo conteldo lexicalinformatizada, com o auxilio
do software ALCESTE 4.10.

Objetivo da Pesquisa:

As hipdteses subjacentes a pesquisa sdo: a qualidade de vida entre pessoas com HIV/Aids é modulada
pelas representagbes sociais do agravo, sobretudo, no concernente a sua faceta de estigmatizagédo, esta
interagdo pode ocorrer em uma via dupla, contribuindo para ressignificagdes do HIV/Aids e para as praticas
sociais permitindo a melhoria da qualidade de vida.

Objetivo geral é o de analisar a qualidade de vida, suas construgdes simbdlicas e relagées com a
perspectiva temporal entre pessoas que vivemn com HIV/aids, atendidas em SAE’s localizados no municipio

do Rio de Janeiro.

Os objetivos especificos desta proposta s&o: Avaliar as variaveis preditoras da percepgéo 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. |dentificar os conteldos e as a estruturas das representagdes 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 e as

representagGes 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 posigéo individuais sobre a qualidade de vida e as representagdes
sociais caracterizadas. Discutir as agBes de promogdo da qualidade de vida dirigidas a esse grupo

populacional.

Enderego: Rua Evaristo da Veiga, 16, Sobreloja

Bairro: Centro CEP: 20.031-040
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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 participagao
no estudo.

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

Beneficios: Desenvolvimento e proposi¢do de tecnologias leves, especialmente relacionais e educativas,
que subsidiem gerentes e profissionais para o desenvolvimento de suas atividades junto aos usuarios dos
SAE’s.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

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

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

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

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

Recomendacgdes:

E necessaria uma carta de anuéncia da SAEs informando que estdo cientes do projeto e que autorizam a
presenga da equipe no local, ndo havendo comprometimento do funcionamento normal do servigo para que

seja autorizada a pesquisa.

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

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

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

Qo

E necessaria uma carta de anuéncia da SAEs informando que estdo cientes do projeto e que autorizam a

presencga da equipe no local, ndo havendo comprometimento do funcionamento normal do servigo para que

seja autorizada a pesquisa.

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

corretos. Assim, autorizo a pesquisa.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

E necessaria uma carta de anuéncia da SAEs informando que estdo 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.

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

corretos. Assim, autorizo a pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_577643| 27/08/2015 Aceito
do Projeto E1.pdf 16:15:09
Orgamento Orcamento.pdf 27/08/2015 |Denize Cristina de Aceito
16:14:24 | Oliveira

Declaragdo do Financiamento.pdf 27/08/2015 |Denize Cristina de Aceito

Patrocinador 16:14:02 | Oliveira

Cronograma Cronograma.pdf 27/08/2015 |Denize Cristina de Aceito
16:12:55 | Oliveira

Qutros Sergio.pdf 27/08/2015 |Denize Cristina de Aceito
16:06:56 | Oliveira

Outros Hellen.pdf 27/08/2015 [Denize Cristina de Aceito
16:06:09 | Oliveira

Outros Denize.pdf 27/08/2015 |Denize Cristina de Aceito
16:01:45 | Oliveira

Folha de Rosto Folha de Rosto.pdf 20/05/2015 Aceito
19:47:19

Projeto Detalhado / |PROJETO QUALIDADE DE VIDA RJ 14/05/2015 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 Acsito
Assentimento / VIDA.docx 22:08:09
Justificativa de

Auséncia
Outros Autorizagbes.pdf

14/05/2015 Aceito
22:07:46

Situacdo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagdo da CONEP:
Néo
RIO DE JANEIRQ, 08 de Margo de 2016

Assinado por:
Salesia Felipe de Oliveira

{(Coordenador)
Enderego: Rua Evaristo da Veiga, 16, Sobreloja
Bairro: Centro CEP: 20.031-040
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
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ANEXO B - Aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da cidade de Macaé

iy Universidade do Estado do Rio de JaneirofSr2
{':- % Comissio de Ftica cm Pesquisa — COEP
bRt @ T S Vransisen Kavier, S, hlwoo B, 3 e sals 3006 - Minsaad,
A ® CEP 2SN - i do Jae, 1]
E - o zlicaduer be - Telofon (3] 295 2040

PARFCER COEP 02372011

A Coeissio de Fiis em Pesquiza — COEF, em sun 3 Rewnilio Onlinicia cm 14 de abell de 2011,
analizou ¢ protosede de pragasa o, 11732001, sepudo 05 nomias &ticas vigenkes no peis parm pesguis
envolvendes sujeitos hunsnos & emite sen parecer.

Frojetn de pesqumisa: " Represeangies socion ¢ gmafidade de wide ume estudn COMPATEI S
ersoais g v oo ATFGLTRS

Pesjuliadir Risponsivel: Denize Cristing da Oliveira

Dowturande: Tabeu Lessa da Costa

Imstitmicio Responsdvel: Programn de Pos-gradosgio cm Pacologa SocialAUHE)

Aren do Conbeimento: 7000 - Cifneiss | limanas - 7.07 Pasionlogin

Palav rus-chove: Chimliclads de vida, HIVAALLS, represcediyies sucinis

Sumirio: Traase de wm esmde relacional, de alwnlages gunlipaliative, com base m feoris de
representagics socars O odwilo tem por ohjetn ns represeiagto soctns de quakidads de vids entre posspas
cum HIVS ALDS antes @ em mamentos distintos apis o inicio da terapin antiretsavical | Highle derive
Artfretrentiral eengry (HAARTY].

(Hhjetive: O presente projeto fem conss ojetivoe wlise o qualidsdes de vida & suns represcaligies socksds om
pessons gue vivein com HIVAAIDS sm difereabes monsonios s aesenvobimesio do scioipusdipmento
tesapiutico. O individues do estado serio dividicdos e 3 gropos: (0 90 pessass com HIV/ATDS sinda sem
uso de antirerovirs, independente do fempo do dingeoarica; (i) 90 s com HIVAATDS eire 6 ¢ 7
oS BM USe d6 antifetriviracs, i) S0 poseas com FIVAALLS em wn de empis snumetrovieal hi 2 mos
o s, Iotalzemdy 270 mdivideos, O s serio cobetados de diferentes moncimes sendy &3 enirevisias
realisadas sotranbe v 260 gujeitos do cada grape,

*ionsiderapies Finsis: Apde debate entre o5 membros, a COEP considerca que o projete do pesquisa &
relevante e apodado e bibliogrlin dopmada § proposia do e, O crograms el adoipuaika il pesquis

Apds o stendiments i solicinciio & Parecer COEF o T20100, o Comisio daliberon pela aprosasn
i projeta,

Taz-se necessirio apressniar Rebmdrio Anual - previstn paes imain de 20012, para cumpric i disposhn no
ilem VI Fid da RES 96060 Alm divsn, 8 OOEP deverd ser infirmads dn feios relevantes g
alterem o cursn pone ] o estudo, devendo o pesquisichor npresentar justificalive, casn o proee veahs 2
st interrampudy efon o8 reslados ndo sejam publicados,

Silmado: Frojetn Aprovaide Hinv et Jameir, 05 de neaio de 2001,

Codrdenadera do Comisedie de Etlea em Pesquise/LERT
Mup 32.359-2
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ANEXO C - Aprovagao do Comité de Etica em Pesquisa da cidade de Rio das

Ostras

Universidade do Estado do Rio de Janeiro/Sr2
Comissao de Etica em Pesquisa — COEP

Rua Sao Francisco Xavier, 524, bloco E. 3°. andar, sala 3018 - Maracani.
CEP 20550-900 — Rio de Janeiro, RJ.

E - mail: etica@uer] br - Telefone: (21) 2334 2180

PARECER COEP 073/2012

A Comissdo de Etica em Pesquisa — COEP. em sua 9° Reunido Ordinaria em 18 de outubro de 2012,
analisou o protocolo de pesquisa n°. 066.3.2012, segundo as normas éticas vigentes no pais para pesquisa
envolvendo sujeitos humanos ¢ emite seu parecer.

Projeto de pesquisa : “Qualidade de vida das pessoas que convivem como HIV/AIDS no
municipio de Rio das Ostras”

Pesquisador Responsavel: Rodrigo Leite Hipélito

Instituicdio Responsavel — Programa de Pés-graduagdo em Enfermagem / UERJ

Area do Conhecimento: 4.00 —Ciéncias da Sande

Sumario: Este estudo sera realizado no programa de DST/AIDS e Hepatites Virais do Municipio
de Rio das Ostras. Serdo investigadas as pessoas soropositivas para o HIV acima de 18 anos de
idade, cadastradas no Programa. Ser@o objeto desse estudo 100 individuos divididos em dois
grupos: um composto por 50 pessoas na faixa dos zero at€ os seis meses de diagnostico e o outro
composto por 50 pessoas que estejam acima dos seis meses de diagnostico. A pesquisa sera
desenvolvida utilizando trés tipos de técnicas e instrumentos de coleta de dados: o questionario
de caracterizacdo dos sujeitos, o questionario de avaliacio da qualidade de wvida intitulado
WHOQOL-HIV-BREF e por fim uma entrevista semi-estruturada. Os dados socioeconémicos e
clinicos serio analisados estatisticamente por meio de medidas de tendéncia central e de
dispersdo com auxilio dos softwares EXCEL e SPSS 17.0, apresentados na forma de graficos e
tabelas. Para a analise da avaliacdo da qualidade de vida, os dados provenientes do WHOQOL-
HIV-BREF serdo analisados conforme orientagcdo da OMS. Para a analise da entrevista semi-
estruturada sera utilizado o software ALCESTE 4.5 que realiza uma analise hierarquica
descendente de material textual. -

Objetivo: Analisar a qualidade de vida e suas representagdes em momentos distintos de
diagnoéstico entre pessoas que convivem com o HIV/AIDS no municipio de Rio das Ostras,
baixada litoranea do Estado do Rio de Janeiro.

Consideracdes Finais: Apdés debate entre os membros, a COEP considerou que o projeto de pesquisa
tem metodologia e objetivos claros e bem apresentados. O TCLE foi apresentado em linguagem
acessivel, conforme Resolugio 196/96 do Conselho Nacional de Saide. Também foi fornecida a
autorizagdo para a realizagdo da pesquisa pela Coordenadora do programa de DST/AIDS do
municipio de Rio das Ostras.

Ante o exposto, a COEP deliberou pela aprovacéio do projeto. visto que ndo ha implicacdes éticas.
Faz-se necessario apresentar Relatério Anual - previsto para outubro de 2013, para cumprir o disposto
no item V7II. 13.d da RES. 196/96/CNS. Além disso, a COEP devera ser informada de fatos relevantes que

alterem o curso normal do estudo, devendo o pesquisador apresentar justificativa, caso o projeto venha a
ser interrompido e/ou os resultados ndio sejam publicados.

Situacdio: Projeto Aprovado Rio de janeiro, 22 de outubro de 2012

Profa’ Dra. Célia Caldas "
Coordenadora da Comissio de Etica em Pesquisa/UERJ
Mat 32.359-2
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ANEXO D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé, 5 esta sendo
convidado(a) a participar da pesquisa intitulada “Qualidade de Vida e Construgées Simbdlicas de Pessoas
que Vivem com HIV/Aids no Rio De Janeiro”, desenvolvida pelo Programa de Pdés-Graduacio em
Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ), sob a responsabilidade da Profa. Denize
Cristina de Qliveira’.

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

Sua participacdo nesta pesquisa consistira na resposta a 3 questionarios e, se selecionado, participara de
uma entrevista que sera gravada, além de consulta de algunsdados doseu prontuario.

As respostas obtidas na aplicagdo do questionario e, se for o caso, na entrevista poderdo ser utilizadas
apenas para fins cientificos e divulgadas em trabalhos e eventos acadé&mico-cientificos, sem qualguer
identificagdo dos seus dados.

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

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

Rio de Janeiro, de de 2016.

Profa. Denize Cristina de Oliveira
Pesquisadora

Sujeito Participante

" contato com a pesquisadora: (21) 99307-1771 (ligacdo a cobrar). Email: dcouerj@gmail.com



287

ANEXO E - Instrumento de dados socioeconémicos e clinicos

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

Instrumento de Dados Socioecondomicos e Clinicos

INSTRUCOES:

Prontudrio no.:

Questionario no.:

Primeiro nome:

Nds gostariamos de conhecer vocé melhor, para isso pedimos que vocé responda algumas perguntas sobre vocé
e asua 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 espacos em branco oferecidos.

1.Qual o seu sexo:
1.( ) Masculino 2.( ) Feminino

2.Qual a sua idade e ano de nascimento?
Ano

Idade anos

3.Qual o seu Bairro de residéncia?

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

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

6. O que vocé faz atualmente, sua ocupacdo?

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

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

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

10.Com quem vocé mora?
1.( ) familia
2.( ) amigos
3.( ) sozinho
4.( ) outros. Quem?

11. Qual a sua renda pessoal mensal aproximada?

RS

12. Qual a sua principal orientagao religiosa?
1.( ) Catdlica
2.( ) Evangélica
3.( ) Kardecista /Espirita
4.( ) Umbanda ou Candomblé
5.( ) Cré em Deus, mas ndo possui religido
6.( ) Ndo cré em Deus
7.( ) Outra. Qual?

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

1.( ) televisdo

2.( )radio

3.( ) revistas e livros em geral

4.( ) sites em geral

5.( )jornal

6.( ) revistas e livros cientificos

7.( ) Conversas com amigos, colegas ou conhecidos

8.( ) Servigo/profissionais de satde

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



15.Como vocé acha que foi infectado pelo HIV?
1.( ) sexo com homem
2.( ) sexo com mulher
3.( ) injetando drogas
4.( ) fazendo transfusdes
5.( )outro.Qual?

16.Vocé esta utilizando medicamento antirretroviral?
1.( )sim 2.( )ndo

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

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

19. Ji teve/tem alteracdes em consequéncia dos
medicamentos antirretrovirais e quais?

1.( ) Hiperglicemia/diabetes mellitus

2.( ) Alteragdo no colesterol

3.( ) Lipodistrofia

4.( ) Sintomas neuroldgicos (alucinagées, falta de

concentragdo, disttrbios de sono ou outros)

5.( ) Outros. Quais?
20.Qual a sua orientagdo sexual?

1.( ) heterossexual

2.( )homossexual

3.( ) bissexual

4.( )ndo sei/ndo quero responder

21. Usa ou usava preservativo nas relagdes sexuais:
6.( ) Ndotem ou teve

288

1.( )sempre

2.( )asvezes

3.( )nunca

4.( )nunca tive relagdes sexuais

21, Vocé se considera doente atualmente?
1.( ) Sim 2.( ) Ndo

22, Como estd a sua saude?
1.( )boa
2.( ) muito boa
3.( ) nem ruim/nem boa
4.( ) muito ruim/ruim

23. Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?
1.( )boa
2.( ) muito boa
3.( ) nem ruim/nem boa
4.( ) muito ruim/ruim

Nome do entrevistador:

Data da aplicagdo: / /2016
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& PROJETO DE PESQUISA QUALIDADE DE VIDA E CONSTRUGOES SIMBOLICAS DE PESSOAS QUE VIVEM COM
HIV/AIDS NO RIO DE JANEIRO

Roteiro de Entrevista

Servigo: Horério de Inicio:
Questionario no. Horario de Término:
Entrevista no. Gravador no.
Primeiro nome: Entrevistador

APHESENTAGAO: NOSSA PESQUISA PRETENDE CONHECER O QUE VOCE PENSA SOBRE VIVER COM
HIV/AIDS, SEUS VALORES, CRENGCAS, CONHECIMENTOS E HABITOS DE VIDA.

1) COMO E VIVER COM HIV/AIDS PARA VOCE?

EXPLORAR:
e INFORMACOES SOBRE HIV/AIDS
o CONCEITOS PESSOAIS, DIFERENTES CONCEPCOES, METAFORAS, IMAGENS, VALORES ASSOCIADOS AO HIV/AIDS;
e  SENTIMENTOS E POSICIONAMENTOS ASSOCIADOS AC HIV/AIDS;
®  IMAGENS ASSOCIADAS AO HIV/AIDS;
o EXPERIENCIAS LIGADAS AO HIV/AIDS: ONTEM E HOJE

2) COMO E A QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS QUE VIVEM COM AIDS?

EXPLORAR A PROPRIA QUALIDADE DE VIDA HOJE {DIFICULDADES E FACILIDADES) NOS ASPECTOS:
¢ Fisico (desconfortos, dores, qualidade de sono);
® EMOCIONAL (sentimentos positivos e negativos, autoestima, imagem corporal);
e RELACOESSOCIAIS (relaces com amigos, familia, vizinhos);
® ROTINA DIARIA (nivel de independéncia nas atividades diarias);
¢ TRABALHO (aptiddo para o trabalho, relacdes no trabalho);
¢ s0clAL (local de moradia, seguranca, meio ambiente, lazer, transporte),
* ESPIRITUALIDADE (sentimentos de culpa e perddo, da morte e do morrer).

3) COMO ERA A SUA QUALIDADE DE VIDA NO PASSADO?

EXPLORAR A PROPRIA QUALIDADE DE VIDA NOS ASPECTOS:
e FiSICO;
®  EMOCIONAL;
®  RELAGOES SOCIAIS;
®  ROTINA DIARIA;
®  TRABALHO;
® SOCIAL;
®  ESPIRITUALIDADE.

4) O QUE E MAIS IMPORTANTE NA QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS QUE VIVEM COM AIDS?

® |MAGENS E VALORES ASSOCIADOS A QUALIDADE DE VIDA
¢ (COMO ENTENDE A QUALIDADE DE VIDA
CONCEITOS, DEFINICOES DE QUALIDADE DE VIDA



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

5) COMO VOCE ESPERA QUE SEJA A SUA QUALIDADE DE VIDA NO FUTURO?

EXPLORAR A PROPRIA QUALIDADE DE VIDA NOS ASPECTOS:
® FiSICO;
® EMOCIONAL;
®  RELACOES SOCIAIS;

ROTINA DIARIA;

TRABALHO;

SOCIAL;

ESPIRITUALIDADE.

6) E AS SUAS RELAGOES AFETIVAS E SEXUAIS, SOFRERAM IMPACTO DO HIV/AIDS?

EXPLORAR:
® ONTEM, HOJE E AMANHA (como sdo vivenciadas, sentimentos de culpa, arrependimento,
abnegacéo, raiva, praticas de protecdo)

7) ME FALE UM POUCO DO SUPORTE SOGIAL (APQIQ) DADQ AS PESSOAS QUE VIVEM COM HIV/AIDS.

EXPLORAR:
e COMO E HOJE E COMO ERA ANTES DA DOENGA (apoio recebido de grupos religiosos, companheiros de
trabalho, comunidade, espacos coletivos e de lazer, servigos sociais e de salde)

8) AGORA TRATANDO MAIS DE PERTO DOS SERVICOS E PROFISSIONAIS DA SAUDE, ME FALE COMO
ACONTECE O ATENDIMENTO AS PESSOAS QUE VIVEM COM HIV/AIDS NA REDE PUBLICA?
EXPLORAR:
e COMOE HOJE (tipo de atendimento, cuidados oferecidos, medicamentos, exames, relagdes com
os profissionais)
® ECOMO VOCE ESPERA QUE SEJA NO FUTURO
® O QUE PODERIA SER MELHORADO NESTE SERVIGO

9) FALANDO DO SEU PASSADO, PRESENTE E FUTURO COM AIDS:

EXPLORAR :
® COMOE SUA VIDA HOJE?
®  COMO ERA SUA VIDA NO PASSADO?
e ECOMO VOCE ESPERA QUE SEJA SUA VIDA NO FUTURO
® EM QUAL DESSES MOMENTOS VOCE MAIS PENSA? (passado, presente ou futuro)

OBSERVAGOES DA ENTREVISTA:
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