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RESUMO

STEFAISK, Renata Lacerda Marques. Promocao da qualidade de vida e o tempo de
diagnostico entre pessoas vivendo com HIV. 2024. 211 f. Tese (Doutorado em
Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2024.

Este estudo objetiva compreender as relagdes estabelecidas entre as representagdes
sociais e as praticas de promogao da qualidade de vida e o tempo de diagnostico para pessoas
vivendo com o virus da imunodeficiéncia humana (HIV/aids). Trata-se de um estudo
exploratorio-descritivo, com abordagem qualitativa, apoiado na Teoria das Representagdes
Sociais, a partir das abordagens processual e estrutural. Participaram do estudo 258 sujeitos que
vivem com HIV/aids e realizam acompanhamento em Servicos de Atencao Especializada
localizados nos municipios do Rio de Janeiro e Macaé. Foram aplicados dois questiondrios, de
caracterizacdo sociodemografica dos participantes e de coleta de evocagdes livres ao termo
indutor “qualidade de vida”, além de entrevistas semiestruturadas. Os dados foram analisados
pelos softwares SPSS e Ensemble de Programmes Permettant I'Analyse des Evocations
(EVOC), com a construgdo do quadro de quatro casas. As entrevistas passaram por um processo
de analise de contetido tematico categorial. Para o grupo geral foram estabelecidos, no possivel
nucleo central, os elementos boa-alimentacao, satide, trabalho, boa e cuidados-satude. Os termos
revelam uma dimensdo biomédica que engloba praticas ligadas a promocao da saude, além das
dimensdes sociais e da dimensdo avaliativa da qualidade de vida, questdes que encontram
correspondéncia nas categorias construidas na andlise de conteudo. Essas categorias foram:
saude fisica e qualidade de vida; aspectos sociais da qualidade de vida; visdo positiva da vida e
pratica religiosa; sentimentos negativos e vivéncia do preconceito; uso da terapia
medicamentosa; uso do preservativo e vivéncia da sexualidade; relevancia do trabalho para a
qualidade de vida e vivéncias relativas ao servigo de satide. A comparagdo da representagao
social da qualidade de vida entre os sujeitos com menos de 60 e mais de 96 meses de diagnodstico
aponta para a existéncia, no primeiro grupo, de uma maior valorizagdo da estrutura familiar e
das praticas de promocao da saude, enquanto o segundo demostra a valorizagdo das questdes
relativas ao trabalho e a auto responsabilizagdo pela saude, apontando uma vertente pratica da
qualidade de vida. Conclui-se que a representacao da qualidade de vida se apresenta como
positiva e ¢ permeada por elementos funcionais e afetivos, voltada para a valorizagdo das
dimensdes social, biomédica e dos habitos de vida e marcada pela vivéncia real ou imagética
do preconceito. O compartilhamento de elementos nas representagdes dos dois subgrupos
sugere a existéncia de uma mesma representagdao que apresenta diferentes modulagdes a partir
do tempo de vivéncia com o HIV/aids.

Palavras-chave: qualidade de vida; tempo de diagnostico; HIV; Aids; representagdes sociais.



ABSTRACT

STEFAISK, Renata Lacerda Marques. Quality of life promotion and time since diagnosis
among people living with HIV. 2024. 211 f. Tese (Doutorado em Enfermagem) — Faculdade
de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2024.

This study aims to understand the relationship established between representations
and practices to promote quality of life and the time since diagnosis for people living with the
human immunodeficiency virus (HIV). This is a descriptive exploratory study with a qualitative
approach, based on the Social Representation Theory and based on a structural and procedural
approach. A total of 258 subjects living with HIV and followed up in Specialized Care Services
located in the cities of Rio de Janeiro and Macaé¢ participated in this study. A questionnaire was
applied to sociodemographic characterization of participants and the collect of free evocations
to the term “quality of live” and a semi-structured interview was conducted. Data were analyzed
by the softwares SPSS and Ensemble de Programmes Permettant I'Analyse des Evocations
(EVOC), with the construction of a table of four houses and the interviews underwent of
thematic content analysis. In the analysis of the general group, the elements ‘“adequate
nutrition”, “health”, “work”, “good health” and “health care” were defined in the possible
central core of the representation. The terms reveal a biomedical dimension that encompasses
practices linked to health promotion, in addition to social aspects and the evaluative dimension
of quality of life, questions that find correspondence in the categories constructed from content
analysis, namely: physical health and quality of life; social aspects of quality of life; positive
view of life and religious practice; negative feelings and experience of prejudice; use of drug
therapy; condom use and sexual experience; relevance of work to quality of life and experiences
related to the health service. The comparison of the representation of quality of life between
subjects under 60 and over 96 months since diagnosis points to the existence, in the first group,
of a greater appreciation of the family structure and the aspects the health promoting, while the
second, it demonstrates the appreciation of issues linked to work and self-responsibility for their
health situation, pointing to a more practical aspect of quality of life. It is concluded that the
representation of quality of life is generally presented as positive and is permeated by functional
and affective elements, focused on valuing the social, biomedical dimension and lifestyle habits
and marked by a real or imaginary experience of the prejudice. The sharing of elements in the
representations of the two subgroups suggests the existence of the same representation which
presents different configurations based on the time of living with HIV.

Keywords: quality of life; time since diagnosis; HIV; Aids; social representations.
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CONSIDERACOES INICIAIS

Este estudo se insere no grupo de pesquisa “Processos Sociocognitivos e Psicossociais
do Cuidado de Satde e Enfermagem de Grupos Populacionais”, coordenado pela Prof'. Dr*.
Denize Cristina de Oliveira, o qual se insere na linha de pesquisa “Saberes, Politicas e Praticas
em Saude e Enfermagem”, do Programa de Pés-graduagdao em Enfermagem da Universidade
do Estado do Rio de Janeiro (UERJ). A participagdo no grupo de pesquisa durante as atividades
do curso de mestrado e doutorado permitiu o desenvolvimento de discussdes acerca da
pandemia do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) e da Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida (aids), sua complexidade e seus desdobramentos, tanto para a satide fisica e mental
de diferentes grupos populacionais, quanto para os aspectos psicossociais € subjetivos
envolvidos no processo de viver com o virus e com a doenca (HIV/aids).

A infecgdo pelo HIV gera uma degradagao do sistema imunoldgico, especialmente dos
Linfocitos TCD4+, fato que se associa a um amplo espectro de manifestagcdes clinicas que
abarcam desde a fase aguda até a avancada da doenga. A aids corresponde ao estagio mais
avancado da infec¢@o pelo HIV, tornando o organismo vulneravel a infec¢des decorrentes da
imunodeficiéncia causada pelo virus. Dessa forma, o surgimento de infecgdes oportunistas
como pneumocistose, neurotoxoplasmose e tuberculose atipica, ¢ definidor da ocorréncia da
aids. Em individuos sem tratamento, estima-se que o tempo entre o contagio € o surgimento
dos primeiros sinais da doenca seja de cerca de 10 anos (Brasil, 2018).

No Brasil, os primeiros casos de aids foram descritos no inicio da década de 1980, como
um fendmeno misterioso e assustador devido a incompreensdo acerca da nova doenca e do seu
rapido desfecho letal. A auséncia de conhecimentos precisos acerca da origem da doenca no
seu aparecimento influenciou a sua associagdao a nomenclaturas dominadas por aspectos morais,
como “cancer gay” e sua associagdo a impureza e marginalizagdo, fato que foi amplamente
difundido pela midia e, consequentemente, incorporado pela populagdo (Oliveira, 2013; Lobo
etal., 2018).

Desde o surgimento dos primeiros casos de HIV no Brasil, ainda na década 1980, até os
dias atuais, o pais tem vivenciado a rapida expansdo da doenca, que ja foi concentrada em
populacdes consideradas vulneraveis, como homossexuais e usudrios de drogas, porém sofreu
uma progressiva mudanga no perfil epidemiologico, acometendo outros grupos a exemplo de
individuos heterossexuais, mulheres, criancas e idosos (Lobo et al., 2018). Atualmente, estudos

apontam também o crescimento da contaminagdo entre popula¢des-chave, como individuos
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encarcerados e mulheres transgénero (Moyo et al., 2023). Tais transformacdes epidemiologicas
evidenciam a complexidade da epidemia e trazem a tona a necessidade de aprofundar
conhecimentos acerca das relagdes entre a patologia e as condigdes de vida da populagao
acometida por ela.

Ao longo das décadas, a epidemia mundial e brasileira tem se transformado, de maneira
que se destacam periodos distintos de ocorréncia do HIV/aids. Os anos 80 foram marcados pelo
surgimento da doen¢a no mundo e sua forte associagdo com a morte € com comportamentos de
transgressao social. Nesse contexto, a auséncia de referéncias na area da satde soélidas
favoreceu a qualificacdo social da doenga e estimulou o crescimento do preconceito direcionado
ao grupo de pessoas que vivem com HIV/aids (PVHA) (Oliveira, 2013).

Num segundo momento, a década de 1990 trouxe o inicio da elaboragdo de politicas
publicas e de reorientagao dos servigos de satde para o atendimento das PVHA. Nesse contexto,
no ano de 1996 ocorreu a regulamentacdo da Lei de Universalizacdo do Acesso a Terapia
Antirretroviral (TARV), fato que influenciou fortemente o curso da doenga nos anos seguintes.
A insercdo do acesso universal e gratuito a TARV estd associada a uma recuperagao
imunologica evidente, com reducdo da mortalidade, queda nas infec¢des oportunistas e
malignidades associadas ao HIV/aids. Paises com uma inser¢ao mais recente da TARYV, apesar
de apresentarem mortes de pessoas com HIV/aids como decorréncia direta da doenga, também
apresentam uma importante tendéncia de queda nesses indices, associada ao aumento na
morbimortalidade por causas nao relacionadas ao HIV, como doencas cronicas que se associam
ao proprio aumento da idade e a fatores ligados ao estilo de vida (Kiragga et al., 2019; Oliveira,
2013).

Estudo de Oliveira, Ponce e Ruffino-Netto (2020) aponta que a utilizacdo dos
antirretrovirais, associada a mudancas epidemiologicas, fez com que a doenca assumisse
caracteristicas cronico-degenerativas, fato que tem suscitado sua reinterpretagdo como
experiéncia de adoecimento. Dessa forma, a maneira como os grupos percebem o viver com
HIV passou a ser reelaborada diante da transformacao das vivéncias suscitadas pelo virus.

Este segundo momento da epidemia estimulou uma mudanc¢a na forma como os grupos
percebiam a doenca, uma vez que conceitos como educagdo em saude e tratamento comegaram
a ser associados ao HIV. Os avancos cientificos que propuseram um tratamento e o inicio da
implementagdo de politicas publicas para o grupo de PVHA -caracterizaram a maior
disponibilidade de medidas de enfrentamento do virus. Dessa forma, a percepg¢ao inicial acerca
da doenga, marcada pelo medo e preconceito, foi acrescida da ideia de educagao em satde e do

enfrentamento da doenca (Oliveira, 2013).
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Adicionalmente, o desenvolvimento e a implementacdo de politicas de satide publica
direcionadas para o atendimento das PVHA determinou uma reorientacdo dos servi¢os de
saude, os quais passaram a construir novas praticas profissionais orientadas para a
especificidade do HV/aids. O cuidado profissional passou a contar com a utilizagao de técnicas
adequadas de autoprotecdo e essas, por sua vez, influenciaram a maior aproximacdo do
relacionamento interpessoal estabelecido no contexto das praticas de cuidado (Oliveira, 2013).
Tais aspectos desvelam como o contexto epidemiologico do HIV/aids influenciou mudangas
nos servicos de saude e no atendimento ao grupo que vivia com o virus e com a doenga.

As transformagdes epidemioldgicas do HIV/aids perpassaram por um processo de
interiorizacdo desde o inicio da epidemia, de maneira que os casos inicialmente concentrados
nas grandes metropoles, regioes centrais e cidades mais populosas, passaram a se distribuir por
outras regides do pais. A distribuicao das ocorréncias da doenga atingiu pequenos municipios
brasileiros e regides ndo centrais, localidades que frequentemente possuem recursos
financeiros, tecnologicos, humanos e materiais mais escassos para o enfrentamento das
questdes advindas do virus (Clementino; Silva; Souza, 2017). Diante das diferentes dimensdes
e da complexidade do enfrentamento ao HIV/aids em diferentes localidades, este estudo
priorizou uma amostra selecionada em dois municipios do Estado do Rio de Janeiro, com
diferentes dimensdes geograficas e populacionais, com o intuito de incluir cidades com
diferentes perfis de desenvolvimento da doenga.

A partir dos anos 2000 foi registrada uma queda expressiva da mortalidade pelo virus e
o aparecimento de sentimentos de esperanca no futuro, fatos que culminaram, nos anos
seguintes, com a associacdo da aids a um status de doenca cronica. Dessa forma, Muniz e Brito
(2022) apontam que melhorias substanciais na sobrevida e na qualidade de vida desse grupo
transformaram o quadro inicial da epidemia, inclusive possibilitando que as PVHA superassem
o estigma de estarem acometidos por uma doenca mortal e passassem a vislumbrar a
possibilidade de continuacdo da sua vida futura. Considera-se que tal mudanca tenha sido
influenciada pelo desenvolvimento do conhecimento cientifico acerca do virus, pela descoberta
dos marcadores laboratoriais que tornaram possivel monitorar a progressao da doenga e pela
implementagao do uso da TARV (Oliveira; Ponce; Ruffino-netto, 2020).

Em todo o mundo, mais de 77 milhdes de pessoas foram contaminadas pelo HIV desde
o inicio da epidemia, porém o niimero de novas infec¢des caiu quase 47% desde o pico de casos
em 1996. Nos tltimos dez anos, as novas infec¢des por HIV entre adultos cairam cerca de 18%,
indo de 1,9 milhdo para 1,5 milhdo, porém o progresso mundial na luta contra o HIV/aids

desacelerou nos ultimos anos, uma vez que o indice de novos casos caiu apenas 3,6% em 2021,
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a menor redugdo anual desde 2016 (UNAIDS, 2022). Desde o inicio na década de 1980, o Brasil
registrou quase um milhao de casos de aids, porém, apesar do alto quantitativo, observa-se uma
tendéncia anual de queda perceptivel no pais desde 2013, ano em que foram notificados 43.269
casos. A taxa de deteccdo apresentou decréscimo de 20,8%, passando de 21,6 casos/100 mil
habitantes em 2012 para 17,1 casos/100 mil habitantes em 2022. No mesmo periodo, nota-se
que essa reducdo foi mais expressiva no sexo feminino (37,8%) em relacdo ao masculino
(10,8%) (Brasil, 2023).

Apesar da queda nas taxas de deteccao de HIV no Brasil, o nimero de casos novos em
toda a América Latina aumentou cerca de 21% nos ultimos 10 anos e existe uma estimativa de
aumento de infec¢des entre homens adultos (UNAIDS, 2022). Dados divulgados pelo Programa
Conjunto das Nag¢des Unidas sobre HIV/aids demonstram que o risco de infec¢do pelo virus,
comparado a populagdo geral, ¢ 27 vezes maior entre homens que fazem sexo com homens, 23
vezes maior entre pessoas que usam drogas injetaveis e 13 vezes maior entre profissionais
do sexo e mulheres transexuais (UNAIDS, 2022).

O cenario epidemioldgico descrito evidencia a amplitude da distribuigdo dos casos da
infeccdo e da doenca, fato que demonstra que o controle do virus tem sido um desafio de saude
publica nas ultimas décadas. Nos ultimos anos, a aids se distribuiu nos mais diversos grupos
populacionais, de maneira que a vulnerabilidade a doenga ndo se encontra mais condicionada
por comportamentos de risco ou a grupos vulneraveis (Aguiar et al., 2018). Esse avanco da aids
para além dos grupos considerados como vulneraveis gerou uma mudanga na perspectiva acerca
do HIV/aids, o qual deixou de ser exclusivamente visto como uma “doenca do outro” para se
tornar uma “doenca do meu grupo” (Oliveira, 2013).

O HIV/aids se tornou uma pandemia complexa, instavel e volatil, a qual estd presente
em todos os continentes e afeta os mais diversos grupos sociais e classes econdmicas (Lobo et
al., 2018). A propagagao persistente do virus esta associada, dentre outros aspectos, ao modelo
ideoldgico que representava (e ainda representa) a aids como uma doenga associada a um grupo
de risco especifico, aumentando a vulnerabilidade individual, uma vez que reduz a percepcao
da susceptibilidade ao contagio, desestimulando a pratica de sexo seguro e desconsiderando
informacdes relevantes sobre a doenca e seus modos de contaminagao (Aguiar et al., 2018).

A resposta brasileira a epidemia de HIV/aids incluiu a adocdo de medidas de satde
publica associadas a utilizagdo da TARV. Tais acdes desencadearam a diminuicao das taxas de
mortalidade por aids e o aumento da expectativa de vida desse grupo, mudangas
epidemiologicas que trouxeram a tona a ocorréncia de outros problemas de satide neste grupo,

como o aumento de doencgas cronicas, especialmente doengas cardiovasculares, hipertensao e
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diabetes. Desse cendrio, que reforga a atribuicdo do HIV/aids a um status de doenca cronica,
emergiram novas questdes, inclusive com a demanda de intervengdes multidisciplinares com o
intuito de promover a qualidade de vida (QV) desse grupo (Brasil, 2018).

Apo6s o diagndstico da infeccao pelo HIV, a satde fisica e mental e a propria qualidade
de vida passam a ser profundamente impactadas, dentre outros fatores, em decorréncia dos
transtornos fisicos, psicoldgicos e sociais advindos do recente diagnostico e da propria infec¢ao
(Lobo et al., 2018). Ademais, diante da multidimensionalidade do manejo da doenga e dos seus
desdobramentos, discute-se que os momentos que sucedem o conhecimento da infecg¢do tornam
a vivéncia pos diagnostico um momento complexo e extremamente relevante, do ponto de vista
psicossocial.

Por essa razao, os desdobramentos mais imediatos de enfrentamento da doenca, bem
como a sua incorporagao na vida da PVHA, se colocam como questodes relevantes e capazes de
impactar todos os aspectos da vida dos individuos (Maliska et al., 2019). Nesse contexto,
discutir a qualidade de vida das pessoas que vivem com o HIV/aids, a partir da consideracdo
do tempo transcorrido apds o seu diagnostico, € relevante para compreender como a passagem
do tempo pode interferir na elaboragao de estratégias de convivéncia com a doenga, de
enfrentamento, bem como na propria qualidade de vida desse grupo, conforme aponta Cecilio
(2019).

Resultados de uma metandlise evidenciaram a percepgdo de que a infec¢do pelo HIV
transcende os planos fisico e bioldgico e atinge aspectos econOmicos, socioculturais,
psicoldgicos e ambientais de quem vive com o virus, destacando a multidimensionalidade do
conceito, a complexidade da sindrome e as diferentes maneiras dos individuos e grupos
perceberem a doenca e de se perceberem diante dela (Cardona-Arias; Higuita-Gutierrez, 2014).
A importancia da percepg¢ao individual e coletiva da qualidade de vida frente a aids remete ao
seu carater social e psicossocial, que neste estudo serd considerado a partir das representagdes
sociais e das praticas de promogao da qualidade de vida construidas e efetivadas pelo grupo de
PVHA, considerando o tempo de diagnostico dos sujeitos analisados.

Um levantamento de literatura realizado pela autora nas bases de dados LILACS,
BDENF E MEDLINE acerca da tematica representacao social da qualidade de vida das PVHA
demonstrou a existéncia de poucos estudos, apesar de ser perceptivel uma tendéncia de
crescimento nas publicagdes que se dedicam a este objeto. Dessa forma, diante das
transformagdes associadas a percepcao do HIV/aids e das maneiras de conviver com o virus, a

motivacao para este estudo foi voltada a investigacdo dos aspetos subjetivos implicados no
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viver com HIV/aids, especialmente no que se refere a qualidade de vida do grupo que vive com
0 agravo e as suas estratégias de enfrentamento moduladas pelo tempo de diagnostico.

Os estudos que utilizam a Teoria de Representagdes Sociais (TRS) para compreender
os fendmenos da aids e da qualidade de vida das PVHA sao relevantes por revelarem, no campo
psicossocial e da cognicdo, o saber construido pelo grupo a partir das vivéncias praticas diante
do virus e da doenca. Tal conhecimento pode contribuir para a selecao de estratégias de atengdo
e enfrentamento do HIV/aids, assim como para fortalecer as medidas existentes que se mostram
efetivas na diminuicado do numero de novos casos ¢ redugdo de estigmas sociais (Hipolito,
2014).

Acrescenta-se a compreensdo de Minayo et al. (2000) de que a propria qualidade de
vida se expressa como uma representacao social, construida a partir de parametros subjetivos,
como bem-estar, felicidade, conforto, lazer, realizacdo pessoal, e também, de indicadores
objetivos, cujas referéncias sdo a propria satisfacdo das necessidades basicas e daquelas criadas
pelo grau de desenvolvimento econdmico e social de determinada sociedade.

Considera-se que a representagdo social ¢ “uma modalidade de conhecimento particular
que tem por funcdo a elaboragdo de comportamentos € a comunicagdo entre individuos no
quadro da vida cotidiana” (Moscovici, 1978, p. 26). Nesse contexto, o autor acrescenta que,
para elaborar uma representagdo social de determinado objeto, o sujeito o constitui em seu
sistema cognitivo e o reconstroi tornando-o adequado ao seu sistema de valores e referéncias
pessoais, por meio de um processo que recebe influéncia do contexto social e ideoldgico no
qual cada grupo se insere. Dessa forma, cada representagdo ¢ capaz de reestruturar a realidade,
permitindo que as caracteristicas do objeto sejam integradas com as experiéncias anteriores, as
normas e aos valores do grupo (Abric, 2000).

As representagdes sociais se configuram como um instrumento de analise da realidade
social, uma vez que elas conduzem um novo olhar dos grupos sobre objetos a que se propdem
compreender e permitem o acesso a elementos importantes para a percep¢ao das construgdes
psicossociais presentes na sociedade atual (Santos; Dias, 2015). De fato, a elaboragdo das
representacoes permite as coletividades interpretar aspectos da realidade e tomar atitudes com
relagdo a eles, uma vez que a representagao substitui o objeto social a que se refere e transforma-
se em realidade para os sujeitos (Wachelcke; Camargo, 2007).

Oliveira (2013) considera que a construgdo biomédica, simbodlica e social da aids
ocorreu de maneira articulada, fato que influenciou a forte associacdo entre o processo de
simbolizacdo acerca da doenca e as agdes que sdao colocadas em pratica diante dela. Nesse

contexto, a TRS permite acessar as construgdes simbolicas estabelecidas no proprio cotidiano
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dos grupos que vivem com HIV/aids, trazendo um caminho para a compreensdo do saber
popular construido e das suas praticas de enfrentamento, traduzidas em modos de pensar e de
fazer a promocgao da qualidade de vida.

Dado o exposto, torna-se fundamental discutir a promog¢ao da qualidade de vida no
grupo que vive com HIV/aids, especialmente relacionando esse aspecto com o tempo
transcorrido desde o momento do diagnostico, uma vez que se entende que as representagoes €
praticas se constroem e se transformam ao longo das vivéncias a partir da doenca.

Para a Organizagcao Mundial da Satde (1994, p. 1), a qualidade de vida ¢ definida como
“a percepg¢ao do individuo sobre a sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e sistemas de
valores em que se encontra inserido e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacoes”. Trata-se de um conceito amplo que abrange aspectos complexos como a saude
fisica, o bem-estar psicoldgico, o nivel de independéncia e as proprias relagdes sociais. Okuno
et al. (2014) destacam que QV ¢ um conceito multidimensional, estabelecido a partir de um
conjunto de referéncias que inclui o sistema de valores do grupo e normas que variam entre
diferentes sujeitos.

A promog¢ao da qualidade de vida pelos sujeitos e pelos grupos acometidos pelo
HIV/aids é um processo ligado a maneira de viver de cada individuo e das coletividades. Num
sentido ampliado, a promoc¢ado da Qualidade de vida perpassa pelo alcance de valores materiais
e imateriais, entre os ultimos destacando-se amor, liberdade, solidariedade, insercdo e
realizagdo social (Minayo; Hartz; Buss, 2000). Dessa forma, para além dos aspectos ligados ao
processo saude-doenga, a promog¢do da QV aponta para um sentido de bem-estar global, o qual
abarca diferentes aspectos que os sujeitos e coletividades consideram relevantes para sua vida.

No contexto do HIV/aids, a qualidade de vida das PVHA se associa a diversas
caracteristicas sociais, economicas, demograficas e clinicas, como idade, género, escolaridade
e acesso aos servigos de saude, conforme observado em diferentes estudos. Além das relacdes
apontadas, considera-se que as praticas de enfrentamento do HIV/aids sdo moldadas ao longo
do tempo de convivio com a doen¢a, moldando representagcdes e praticas aos diferentes
momentos e aproximagdes com o novo modo de viver. Essa assertiva permite langar a tese de
existéncia de modulagdes das representagdes sociais da QV e das praticas para a sua promogao
em fungdo do tempo de diagndstico.

Diante da complexidade da epidemia do HIV/aids e do forte carater estigmatizante da
doenca até os dias atuais, considera-se que os momentos seguintes ao diagnostico sao
extremamente criticos e impactantes, uma vez que o sujeito vivencia sentimentos conflituosos,

os quais interferem nas relagdes e na vida em sociedade. Nesse contexto de confronto com uma
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nova realidade, as mudancas sdo acompanhadas por uma sensacao de insegurancga, ansiedade e
medo diante do desconhecido (Lobo et al., 2018). Acrescenta-se que, uma vez realizado o
diagnostico, viver com o HIV/aids apresenta-se como uma situagdo permanente no cotidiano
das pessoas que vivem com o virus. Dessa forma, o sujeito necessita se ajustar a diversas
mudangas, entre elas as alteragdes de rotina, impactos nas relagdes sociais e afetivas, utilizacao
das medicacdes e a necessidade de frequente interacdo com os profissionais de satide (Alencar
et al.,2008).

Estudo realizado por Deus e Vila (2021) considera que o evento do diagndstico do HIV
¢ extremamente marcante e possui desdobramentos complexos na vida de cada sujeito, exigindo
readaptacdes da rotina de vida didria. Os autores apontam que o tempo de detec¢ao do virus se
associa a diversos dominios da qualidade de vida, apresentando diferencgas significantes entre
os grupos com diferentes tempos de diagndstico. Hipolito et al. (2017) acrescentam que o tempo
transcorrido desde o diagnostico e o convivio com o HIV/aids exercem influéncia importante
na maneira como as PVHA percebem a sua QV, fato que torna esses elementos relevantes para
o cuidado em saude do grupo.

Nesse sentido acrescenta-se estudo de Cecilio (2019) o qual apontou uma estreita
relagdo entre a passagem do tempo e a qualidade de vida em todos os dominios analisados,
demonstrando a influéncia da percep¢ao do tempo sobre a autoavaliacdo da QV para o grupo
de pessoas que vivem com HIV/aids estudado. Dessa forma, a autora observou que o construto
da perspectiva temporal interfere na avaliacdo da QV de pessoas vivendo com o virus,
modulando a compreensdo dos modos de viver e de enfrentar a soropositividade. Ademais, a
autora aponta o relato dos participantes do estudo de terem vivenciado um impacto positivo em
sua percepg¢ao de qualidade de vida ao longo do transcorrer do tempo apos o diagnoéstico, devido
a maior valorizacdo da vida e dos cuidados de saude, por meio de habitos que foram
modificados e pela propria ressignificagao da morte e do viver.

Acrescenta-se que pessoas que convivem hd mais tempo com o virus apresentam
elementos ligados a aceitacdo da infec¢cdo que amenizam o seu convivio com o HIV/aids, apesar
de perceberem os desdobramentos negativos da doenga. Nesse contexto, a infec¢ao passa a ser
percebida como uma situagdo geradora de aprendizado na qual € possivel vivenciar uma
adaptacdo ao seu estilo de vida (Okuno et al., 2014).

Nesse contexto, o questionamento que norteou este estudo foi: o tempo de diagnostico
influencia a construgao psicossocial da qualidade de vida e as praticas para sua promog¢ao no
grupo de pessoas que vive com HIV/aids? O objeto deste estudo, portanto, ¢ a representagao

social da qualidade de vida e as praticas para a sua promogdo entre pessoas vivendo com
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HIV/aids. A tese defendida neste estudo ¢ a existéncia de uma influéncia do tempo de
diagnostico sobre a representacao e o desenvolvimento de estratégias de promocao da qualidade
de vida, considerando que o maior tempo de convivéncia com o HIV/aids possibilitaria um
maior dominio e amadurecimento do grupo, que demonstra se corresponsabilizar em maior grau
pela sua situag@o de satide e por buscar medidas para promover a saude e a qualidade de vida.
Considerando as proposigdes elencadas, o objetivo geral deste estudo ¢ compreender as
relagdes estabelecidas entre as representagdes sociais e as praticas de promog¢ao da qualidade
de vida e o tempo de diagnostico entre pessoas vivendo com HIV/aids.
Os objetivos especificos sdo:
e Descrever os conteudos e as estruturas das representagdes sociais da qualidade de vida em
dois grupos de pessoas vivendo com HIV/aids;
e Comparar os conteudos e as estruturas das representacdes sociais da qualidade de vida em
dois grupos de pessoas vivendo com HIV/aids com diferentes tempos de diagnostico;
e Descrever as praticas de promocao da qualidade de vida em dois grupos de pessoas vivendo
com HIV/aids;
e Comparar as praticas de promoc¢ao da qualidade de vida em dois grupos de pessoas vivendo
com HIV/aids com diferentes tempos de diagndstico;
e Evidenciar o lugar do tempo de diagnodstico na construcdo de praticas de promocao da

qualidade de vida no grupo de pessoas vivendo com HIV/aids.

Conhecer as percepgdes que as pessoas que vivem com HIV/aids tém acerca da
qualidade de vida e a forma como o tempo de diagndstico influencia nessas construgdes
psicossociais € importante pois as representagdes construidas alicer¢am e conduzem as praticas
sociais. Dessa forma, a justificativa deste estudo reside no fato dele viabilizar a compreensao
das construgdes psicossociais do grupo de PVHA e permitir compreender e lancar hipoteses
acerca das praticas sociais cotidianas.

O presente estudo ¢ relevante por possibilitar a compreensdo da realidade das PVHA
dentro de uma abordagem coletiva e psicossocial, num contexto de valorizagdo de uma
perspectiva subjetiva, que inclui sentimentos e praticas. Por meio desse conhecimento sera
possivel gerar subsidios para repensar o atendimento integral das PVHA e a promogao da saude
e da qualidade de vida, através do direcionamento de acdes de saude coletiva para as

necessidades objetivas e subjetivas de saude demonstradas por esse grupo social.
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1 PANORAMA HISTORICO, SOCIAL E EPIDEMIOLOGICO DO HIV/AIDS E AS
IMPLICACOES PARA O TEMPO DE DIAGNOSTICO

1.1 A evolucio da epidemia de HIV: Aspectos historicos, epidemioldgicos e sociais

O primeiro relato do surgimento de infecgdes oportunistas entre individuos jovens e
previamente sauddveis foi registrado no Centro de Controle de Doencas Norte Americano
(CDC) no ano de 1981 (Greco, 2016). Porém, mesmo antes da divulga¢ao dos primeiros casos
pelo CDC, hospitais de Nova lorque e da California ja percebiam a manifestacdo dessa nova
entidade clinica, desde o final da década de 1970. No Brasil, o primeiro caso da doenga foi
registrado em Sao Paulo no ano de 1980 e reconhecido como sendo aids cerca de dois anos
mais tarde (Brasil, 2019).

O HIV pertence ao grupo dos retrovirus e causa uma disfuncdo imunologica progressiva
no organismo devido ao declinio do numero de Linfocitos T CD4+. Tais células de defesa, que
sdo o principal alvo do virus, t€ém a fun¢do de protecao do organismo comprometida. Com isso,
a capacidade de defesa ¢ alterada e o corpo se torna suscetivel a infecgdes oportunistas, canceres
e alteracdes neuroldgicas com alto grau de letalidade (Junior; Ciosak, 2018). O virus possui
como caracteristica um periodo de incubacdao prolongado, de modo que o surgimento dos
sintomas da doenca, a infeccao das células sanguineas e a inibigdo do sistema imune podem
ocorrer varios anos apos a infecc¢ao inicial (Brasil, 2018).

No ano de 1982 foi adotada, temporariamente, a denominagdo de doenga dos SH, numa
referéncia aos grupos mais afetados pelo agravo nos Estados Unidos até entdo, composto por
homossexuais, hemofilicos, haitianos, heroindmanos (usudrios de heroina injetavel) e hookers
(profissionais do sexo) (Brasil, 2019). Tal associa¢do contribuiu fortemente para a manutengao,
ainda atualmente, de ag¢des discriminatorias direcionadas a populagdo que vive com o virus.
Acerca da construgdo da representacao social do HIV/aids, destaca-se que a abordagem inicial
recebida pelo virus no Brasil possuiu como referéncia as noticias veiculadas pelas agéncias dos
Estados Unidos, de modo que a forma como o agravo foi concebido no pais influenciou
fortemente o noticidrio nacional e, consequentemente, o imaginario social relacionado ao virus
e a doenga (Galvao, 2000). Dessa forma, as primeiras percepgdes do novo agravo o concebiam
como um fendmeno incompreensivel e aterrorizador, devido as suas caracteristicas de

desfiguragdo corporal extrema e rapida mortalidade (Oliveira, 2013).
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Segundo Oliveira (2013) o grande impacto trazido pela doenca foi influenciado,
também, pelo momento histérico do seu surgimento, no qual se considerava que a grande
disseminagdo e mortalidade devido a doencas infecciosas e parasitdrias faziam parte do
passado, constituindo-se apenas em realidade nas regides mais empobrecidas do mundo. Dessa
forma, o surgimento da nova doencga trouxe a tona um objeto representacional profundamente
influenciado por normas sociais e valores morais, fazendo surgir diversas metaforas associadas
a ela, a exemplo de morte, vergonha, perversao, dentre outras.

Nesse contexto, considera-se que as praticas sociais de discriminagdo vivenciadas
atualmente pelas PVHA, sdo reflexo da perpetuagdo dessas concepgdes que consideram a
doenca como fruto de um comportamento de transgressdo social e sexual. Diante disso,
perceber-se com HIV/aids e revelar sua condigao soroldgica a sociedade traz a pessoa que vive
com o virus a possibilidade de vivenciar situacdes de preconceito por parte do parceiro, familia
ou amigos. Nesse caso, o individuo frequentemente passa a ser julgado como uma pessoa
marcada por uma doenca grave, transmissivel e potencialmente fatal, situagcdo que dificulta a
construgdo de lagos afetivos e redes de apoio e acarreta um profundo impacto social (Lobo et
al., 2018; Deus; Vila, 2021).

Diante do fato das situacdes de exclusdo e preconceito direcionados as pessoas que
vivem com o virus serem uma realidade que impacta diretamente a QV dessa populacao,
destaca-se que, numa tentativa de combater tais praticas, o governo brasileiro sancionou em 2
de junho de 2014 a lei n° 12.984. A legislacdo constitui como crime punivel com multa e
reclusdao por até quatro anos a realizagdo de condutas discriminatorias contra a PVHA,
incluindo sua demissdo de emprego, recusa em atendimento de saude ou divulgacdo da sua
condicdo sorologica com o intuito de ofender sua dignidade (Brasil, 2014).

No Brasil, a epidemia que se iniciou de modo semelhante em diversas regides atingindo,
prioritariamente, homens homossexuais de classes econdmicas mais elevadas, rapidamente
comegou a mostrar indicios de mudanca. Embora a principal fonte de contaminagao ter sido a
via sexual, a transmissdo se deu também devido ao compartilhamento de seringas e agulhas por
usudrios de drogas injetaveis, pela via materno-infantil € por meio de transfusdes sanguineas.
A transfusdo de sangue e hemoderivados passou a ser notificada como forma de exposigao,
notadamente na segunda metade da década de 1980, e as ocorréncias de contagio decorrentes
desses veiculos experimentaram uma queda a partir do ano de 1988, quando a legislagdo de
controle desses componentes foi instituida no pais (Santos et al., 2012).

Os casos de infeccao pelo HIV passaram a se manifestar entre os diversos segmentos da

sociedade, atingindo paulatinamente mulheres, criangas ¢ homens com pratica heterossexual
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(Santos et al., 2012). Diante dos distintos padrdes de transmissao da infecgdo pelo virus e tendo
atingido particularmente a populagdo de adultos jovens em todo o mundo, a aids ocasionou
varios anos potenciais de vida perdidos no final dos anos 80 e inicio dos 90, gerando uma
diminui¢do significativa da esperanga de vida, enquanto se firmava como a principal causa de
mortalidade para a populagdo entre 15 e 49 anos em intimeros paises, inclusive no Brasil
(Santos et al., 2012).

Até o final da década de 1980, o conhecimento acerca da patogénese e da historia da
infeccdo pelo virus era escasso, fato que dificultava o atendimento das PVHA, o qual era
limitado ao tratamento de algumas infec¢des oportunistas. Nesse cendrio, a descoberta da
Zidovudina, em 1987, trouxe uma esperanca de manejo que abriu novas perspectivas para o
tratamento da aids. Com a progressao das pesquisas, novas combinacdes de drogas foram
adotadas, consolidando o tratamento por meio da terapia antirretroviral, cujas fungdes incluem
a preservacdo da funcdo imunoldgica e o aumento do tempo e da qualidade de vida das pessoas
que vivem com o virus (Junior; Ciosak, 2018; Brasil, 2020).

Nesse sentido, acrescenta-se que a sobrevida da pessoa com HIV/aids, no ano de 1989,
era de cerca de cinco meses, tendo aumentado para dez meses em 1995. A partir dos anos
seguintes observou-se um incremento na expectativa de vida associada a introdu¢ao da TARYV,
como parte da politica brasileira de acesso universal e gratuito aos servigos de saude e
medicamentos. Desse fato, depreende-se que a utilizagdo de tais medicacdes desencadeou um
impacto positivo na vida das PVHA por meio da promo¢ao de uma condicdo imunologica
favoravel que diminuiu a incidéncia de mortalidade e de infec¢gdes oportunistas e fez com que
a aids estabelecesse seu atual perfil de doenga cronica (Junior; Ciosak, 2018). De fato, o
aumento do acesso a terapia antirretroviral preveniu cerca de 12,1 milhdes de mortes por causas
relacionadas a aids em todo o mundo desde 2010 (UNAIDS, 2022).

Muniz e Brito (2022), ao realizarem um levantamento do percurso das quatro décadas
de epidemia, apontam que avangos significativos nas areas diagnéstica e medicamentosa,
associados a garantia de tratamento para todos possibilitaram diminui¢do da mortalidade;
ampliacdo, rapidez e acuracia diagndstica; supressao viral; retardo na evolugdo da doenca e
elevagao da sobrevida.

Acerca dos desdobramentos diretos da utilizacdo da terapia, acrescenta-se o retardo das
taxas de progressdo da doenca, a diminui¢ao da transmissdo materno-infantil, a prevencao da
infeccdo apos acidentes perfuro-cutaneos e a profilaxia pds-exposicdo. Em desenvolvimentos

mais recentes, a utilidade da TARV tem sido comprovada na prevengao de infecgao pelo virus
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entre pessoas que se encontram em potenciais situagdes de risco, em especial a exposi¢ao
sexual, denominada profilaxia pré-exposicao (Guimaraes; Carneiro; Abreu; Franca, 2017).

Acerca da utilizagao da TARV, Oliveira, Ponce e Ruffino-Netto (2020) apontam que os
avangos trazidos por ela cooperaram para o prolongamento da expectativa de vida apos o
diagnostico da doenga, porém, ha que se considerar também que o fornecimento de medicagdes
ndo garante, necessariamente, o &xito no tratamento. De fato, aspectos como o grau de
escolaridade, a faixa etaria, a complexidade do esquema terapéutico, os efeitos colaterais dos
medicamentos, as dificuldades de adequacao a rotina diaria do tratamento interferem no risco
de abandono ao tratamento e, consequentemente, na vivéncia com a doenga.

Atualmente, observa-se no Brasil que a maioria dos casos de infec¢@o pelo HIV ocorre
em individuos entre 25 e 39 anos, para ambos os sexos, periodo que compreende 52,1% do total
de ocorréncias. Com relagdo as causas de mortalidade da populacao entre 15 e 49 anos, o
HIV/aids representa a quarta maior causa, apds as ocorréncias de violéncia interpessoal,
acidentes de transito e doencas cardiacas isquémicas (Brasil, 2023).

O Brasil tem registrado uma média anual de 40 mil novos casos de HIV, sendo que de
2007 até junho de 2023, foram notificados no Sinan 489.594 casos. As ocorréncias de infec¢ao
pelo HIV no pais neste periodo se dividiram da seguinte maneira: 41,5% na regido Sudeste,
19,1% na regido Sul, 26,3% na regido Nordeste, 10,2% na regido Norte e 7,9% na regido
Centro-Oeste. A razdo entre os sexos no periodo foi de 25 homens para cada 10 mulheres
(Brasil, 2023).

A taxa de detec¢do da sindrome tem decrescido no Brasil, apresentando queda de 18,7%
nos ultimos dez anos no pais e de 26,3% no estado do Rio de Janeiro no mesmo periodo. O
estado tem apresentado uma tendéncia de queda nas taxas de deteccdo de aids (por 100.000
hab.) que passou de 33,7 em 2010 para 18,04 no ultimo ano. No estado também se identificou
uma queda nos coeficientes de mortalidade por aids (por 100.000 hab.), que passou de 9,0 em
2010 para 6,5 (Brasil, 2023).

Acrescenta-se que, no cenario retratado, apesar do movimento de queda dos indices de
deteccao de HIV e aids no Brasil e de existir uma tendéncia global de reducao dos coeficientes
de mortalidade em nivel nacional, ¢ perceptivel uma distribui¢do heterogénea da mortalidade
entre as diferentes regides do pais. Nesse contexto, enquanto a Regido Sudeste demonstra um
movimento de reducdo no niimero de mortes, muitos locais das Regides Norte e Nordeste
vivenciam aumento nesses indices (Guimaraes; Carneiro; Abreu; Franca, 2017).

Até junho de 2023 foram identificados no Brasil 1.124.036 casos de aids, sendo que o

pais tem registrado uma média anual de 36 mil novos casos nos ultimos cinco anos. A regido
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Sudeste concentrou 49,7% do total identificado no periodo, seguido da regido Sul que registrou
19,7% do total de casos de aids notificados. As regides Nordeste, Norte e Centro-Oeste
corresponderam, respectivamente a, 17%, 7,3% e 6,4% do total. Apesar do pais ter ultrapassado
a marca de 1 milhdo de infectados pelo virus, tem sido observada uma tendéncia de queda nas
taxas da aids em todo o pais, uma vez que a taxa de detec¢do da sindrome passou de 22,2 casos
por 1.000 habitantes no ano de 2015 para 14,1 em 2021, dado que representa uma diminui¢ao
de 36,5%. Embora se observe uma diminui¢do dos casos de aids em quase todo o pais,
principalmente nos ultimos anos, cabe ressaltar que parte dessa reducao pode estar relacionada
a subnotificagdo de casos, em virtude da mobilizagdo local dos profissionais de saude
ocasionada pela pandemia de covid-19 (Brasil, 2023).

No panorama nacional de detec¢ao do virus, o estado do Rio de Janeiro acompanhou a
tendéncia de queda vivenciada pelo pais, porém permaneceu no ano de 2021 sendo responsavel
por quase 10% dos casos registrados. No ranking nacional o estado ocupa a 5* posi¢ao em indice
de deteccdo do HIV calculado a partir dos ultimos trés anos, ficando atras apenas dos estados
do Amazonas, Amapa, Para e Roraima, todos localizados na regiao Norte do pais. Apesar da
taxa de detec¢do da aids no estado do Rio de Janeiro ser de 22,1 no ultimo ano e, portanto,
acima da média nacional, a sua variagdo também acompanha a tendéncia nacional, tendo
registrado uma queda de 23,9% nas ocorréncias da sindrome registradas nos ultimos dez anos.
Com relagdo a mortalidade, o estado do Rio de Janeiro apresentou no tltimo ano uma taxa de
6,5 por 100.000 habitantes, sendo um dos dez estados que apresentaram esse indice superior a
média nacional de 4,4 (Brasil, 2023).

A partir da década de 1990, a epidemia vivenciou um aumento nas taxas de infec¢dao no
publico feminino, processo chamado de feminizagdo. Porém, esse incremento passou
despercebido por um tempo devido a morosidade e resisténcia em reconhecer a mulher
enquanto vulneravel a infecgdo pelo virus, fato que acabou por facilitar a eclosdo silenciosa do
HIV/aids nesse segmento social (Lourengo; Amazonas; Lima, 2018).

No Brasil, entre 1980 e junho de 2022, 34,2% dos casos de HIV/aids ocorreram no
publico feminino. Entre os anos de 2002 e 2009, a razdo entre os sexos manteve-se em 15
ocorréncias em homens para cada 10 em mulheres. No entanto, a partir de 2010, passou a ser
observada uma reducdo gradual nos casos entre o publico feminino, fato que se refletiu na razdo
entre 0s sexos que passou a ser de 28 registros de aids em homens para cada 10 casos em
mulheres (Brasil, 2023).

Apesar da maior incidéncia entre homens, destaca-se que a taxa de deteccao do HIV em

gestantes no Brasil vem apresentando uma tendéncia de aumento nos ultimos anos, uma vez
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que em um periodo de dez anos houve um incremento de 21,7% da taxa nesse publico. Tal fato
pode se relacionar a maior cobertura de pré-natal e ao consequente incentivo para a realizacao
de testes rapidos nesse publico. Adicionalmente, destaca-se que o estado do Rio de Janeiro
apresenta taxa de deteccao de HIV em gestantes de 5,1 para cada mil nascidos vivos, sendo um
dos dez estados que apresentam esse indice superior a média nacional (Brasil, 2023).

Apesar dos dados expostos, a percep¢do de vulnerabilidade das mulheres ao HIV ainda
¢ velada pela imagem de doenga dos marginalizados e daquelas cujas praticas se distanciam das
expectativas estabelecidas socialmente para o comportamento feminino. Sob esse aspecto,
depreende-se que a associacdo do acometimento pelo HIV/aids a comportamentos desviantes
da norma social muitas vezes ¢ entendida como uma puni¢do merecida para os transgressores
ou para aquelas que possuem praticas sexuais consideradas divergentes (Lourengo; Amazonas;
Lima, 2018).

No contexto mundial, também se observa a presenga expressiva da populagdo do sexo
feminino nas estatisticas de contaminacdo pelo virus. A cada semana, cerca de sete mil
mulheres jovens (entre 15 e 24 anos) sao infectadas pelo HIV no mundo. Especificamente na
Africa Subsaariana trés a cada quatro novas infecgdes ocorrem entre meninas com idade entre
15 e 19 anos. Nesse local, mulheres jovens entre 15 e 24 anos tém o dobro de probabilidade
de estarem vivendo com HIV/aids quando comparadas com os homens (UNAIDS, 2020).

Com relagdo a escolaridade do grupo acometido pelo virus, observa-se que no ultimo
ano, 35,9% dos casos ocorreram entre individuos com ensino médio completo. Porém, discute-
se que uma grande quantidade das notificagdes (23,5%) apresentava escolaridade ignorada,
aspecto que pode acarretar um viés para esta discussdao. Acrescenta-se que existem diferencas
nas propor¢oes de escolaridade entre os diferentes sexos, uma vez que os homens com aids
apresentam grau mais elevado de instrucdo do que as mulheres. No altimo ano, 25,5% dos
homens infectados com HIV possuiam ensino médio completo e 20,2% possuiam ensino
superior. Com relagdo as mulheres, 21,6% possuiam ensino médio e 6,9%, ensino superior. De
maneira geral, a categoria mais prevalente para ambos os sexos ¢ composta atualmente por
individuos com nivel médio completo (Brasil, 2023).

Com relagdo a pauperizagao, destaca-se que escolaridade associada a outros parametros
como ocupac¢do ¢ um marcador das condi¢des socioecondmicas das pessoas que vivem com 0
virus. Sob esse aspecto, acrescenta-se que a aids estd presente em todas as camadas sociais,
sendo que ao longo dos anos tem havido um aumento do niimero de casos entre individuos com
escolaridade mais baixa e ocupagdes menos qualificadas, fato que evidencia o processo de

pauperizacdo da epidemia. Embora as fontes de contaminacdo se manifestem em todas as
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camadas sociais, o uso de drogas injetaveis ¢ proporcionalmente mais importante entre as
pessoas com baixa escolaridade e ocupagdes menos qualificadas, e a transmissdo sexual ¢
proporcionalmente mais importante nos individuos de escolaridade mais alta, em ambos os
sexos (Santos et al., 2012; Brasil, 2023).

Ainda no contexto das transformacdes epidemioldgicas do HIV/aids, o aumento do
numero de casos em idosos foi um fendmeno que divergiu do panorama encontrado no inicio
da epidemia, quando tal grupo era um dos menos afetados pela doenga. Nesse contexto, a
popularizagdo dos medicamentos que melhoram o desempenho sexual e possibilitam o
estabelecimento de mais parcerias sexuais, associada ao aumento da sobrevida da PVHA
decorrente da inser¢ao da terapia antirretroviral, tém favorecido a contaminacao pelo HIV entre
individuos mais velhos, os quais apresentam uma possibilidade de sobrevida maior quando
tratados adequadamente (OKUNO et al., 2014).

Diante desse panorama de aumento no numero de casos entre idosos apos o periodo
inicial da epidemia, destaca-se nos Ultimos dez anos, a ocorréncia de certa estabilidade nos
indices de detec¢ao do HIV no Brasil entre individuos com faixa etaria a partir dos 50 anos
(BRASIL, 2023).

Apesar disso, com o envelhecimento da populagdo brasileira, tornam-se ainda mais
necessarias campanhas de prevencao e estudos epidemiologicos sobre sexualidade e infec¢des
sexualmente transmissiveis na terceira idade, os quais devem levar em consideracdo a
ampliacao do periodo sexual ativo, os processos fisioldgicos do envelhecimento e aspectos
comportamentais dessa populacdo (AGUIAR et al., 2018).

Camargo e Capitao (2010) discutem o histdrico do enfrentamento do HIV/aids no pais
e apontam que a aids foi percebida inicialmente pelas autoridades como uma questio sanitaria
secunddria, a qual somente passou a receber alguma atencao governamental a partir do ano de
1995, quando comecgou a ser reconhecida como um problema de satide publica. Nesse contexto,
as iniciativas de prevencao, que visavam motivar as pessoas a modificarem comportamentos de
risco, foram também estimuladas pela percepcdo de que o crescimento do conhecimento
médico-cientifico acerca da aids ndo foi acompanhado pela redugao do nimero de novos casos
(Camargo; Capitao, 2010).

Acrescenta-se que a resposta brasileira a epidemia foi fortemente influenciada pelo
movimento da reforma sanitdria, a qual se constituiu no principal arcabougo da politica de aids
desenvolvida em ambito governamental, auxiliando na fundamentagdao dos seus principios e
diretrizes. Nesse contexto, o avanco no reconhecimento dos direitos de populagdes socialmente

marginalizadas influenciou a rea¢do de movimentos sociais frente a aids. Nesse cenario de
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ativismo politico, surgiram as organizacdes ndo governamentais ligadas a aids, que
impulsionaram a priorizagdo governamental da politica de enfrentamento do virus, com vistas
a prevengao e combate a discriminagao e a elaboragao do plano de atencao a satide voltado para
essa populagao (Grangeiro; Silva; Teixeira, 2009).

Diante desse contexto de unido da sociedade civil e organizacdo de movimentos sociais
que lutaram em prol dos direitos da populagao com HIV/aids, Greco (2016) discute que, de
modo contraditorio, o crescimento da epidemia de aids gerou desdobramentos globais
benéficos, como o engajamento da sociedade civil solicitando acesso a informagdo e o aumento
das pesquisas sobre o tema, além do proprio incentivo a discussdo acerca de temas complexos
como direitos humanos e sexuais.

Nesse contexto, destaca-se, dentre outras organizagdes ndo governamentais, a criagao
no Rio de Janeiro em 1989, do “Grupo pela Vidda”, formado por pessoas com o virus, seus
familiares e amigos com o objetivo de promover a qualidade de vida das PVHA, por meio da
defesa dos direitos humanos fundamentais, da garantia do acesso a informagao, da luta contra
a discriminagdo e outras formas de exclusao social e pela edificagdo de uma sociedade mais
solidaria e socialmente justa (Greco, 2016). Tais grupos partiam da solidariedade e do ativismo
politico para estimularem a reflexdo acerca do viver com HIV/aids, em contraponto a morte
civil enfrentada por muitas pessoas que viviam com o virus (Grangeiro; Silva; Teixeira, 2009).

De fato, a participagdo da sociedade em geral e de grupos envolvidos com a luta em
defesa dos direitos humanos foi, e continua sendo, imprescindivel para o desenvolvimento ¢ a
manutengao da politica brasileira de resposta a aids (Greco, 2016). Nesse sentido, considera-se
como consenso o papel de destaque que a sociedade civil desempenhou na construgdo da
resposta a epidemia brasileira, seja pela contribuicao da agdo em comunidade, com o intuito de
reduzir a prevaléncia e a mortalidade por aids, seja pela busca de uma caracterizagao das
politicas de saude a partir do ativismo e do controle social (Grangeiro; Silva; Teixeira, 2009).

O panorama observado com relacdo ao perfil epidemioldgico da doencga e a organizagdo
do sistema de satde para o seu atendimento, ¢ diretamente influenciado pela postura adotada
pelo governo brasileiro no combate ao HIV/aids, influenciado pela participagdo da sociedade
civil. De fato, inicialmente a assisténcia medicamentosa 8 PVHA era precaria, limitando-se aos
sinais e sintomas das doencas oportunistas e apresentando-se de maneira instavel, devido ao
seu arsenal terapéutico ser reduzido e haver uma fragilidade logistica na sua distribui¢dao
(Junior; Ciosak, 2018).

Até meados dos anos noventa, a monoterapia com a Zidovudina era a Unica opg¢ao de

tratamento e apresenta um custo elevado, fato que limitava o acesso de muitas pessoas que
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viviam com HIV/aids. Sendo uma das primeiras drogas aprovadas para uso contra o virus, no
ano de 1991 o pais iniciou a sua distribuicdo gratuita pelo SUS e a medicagdo passou a ser
fabricada localmente a partir de 1993. Greco (2016) discute que a popularizacdo desse acesso
reafirmou a politica dos direitos sociais e humanos defendidos pela constituicdo de 1988 e
explicitados pelos preceitos do SUS.

Num segundo momento, pressionado pelos movimentos sociais, o Brasil aprovou em
1996 a lei que estabeleceu o acesso universal 8 TARV, cujos desdobramentos a reconhecem
como um marco historico brasileiro no enfrentamento da doenca. Tal decisao foi de encontro
ao proposto pelo Banco Mundial, que afirmava que paises em desenvolvimento deveriam
concentrar esfor¢os na prevengdo e nao no tratamento do virus. Desde entdo, o investimento
brasileiro nessa area gerou um profundo impacto social, com diminuicao da morbimortalidade
e hospitalizagdes, gerando inclusive um desdobramento positivo na economia (Greco, 2016).

Acrescenta-se que a terapia antirretroviral tem apresentado avangos relativos a
simplificagdo nos esquemas propostos, com redug¢do no numero de comprimidos ingeridos,
introdu¢ao de novas combinagdes de medicamentos com diferentes modos de acdo e reducao
de efeitos adversos. Adicionalmente, a TARV tem atravessado modificagdes em suas
indicagdes ao longo do tempo, a exemplo da introducdo da profilaxia pré e pos exposi¢ao
propostas nos ultimos anos (Guimaraes; Carneiro; Abreu; Franca, 2017).

A atuacdo brasileira junto a comunidade internacional para enfrentar a epidemia de aids
e a atuacdo de organismos internacionais teve inicio ainda na década de 1980, quando, no
ambito das Américas, a Organizagdo Pan-Americana da Saude promovia reunides para
acompanhamento da situac¢do epidemiologica e a defini¢do de estratégias de enfrentamento da
epidemia. Desde entdo, o Brasil tornou-se um importante ator no cenario internacional,
defendendo as posicdes que fundamentam a resposta nacional nas areas de prevengao,
assisténcia a satide e defesa dos direitos humanos. Nesse cenario, a implementagdo da politica
de universalizagdo do acesso aos medicamentos antirretrovirais foi um dos principais fatores
que gerou o reconhecimento internacional da resposta brasileira a epidemia (Grangeiro; Silva;
Teixeira, 2009; UNAIDS, 2022).

Adicionalmente, a resposta brasileira ao virus também recebeu destaque no cenario
internacional devido ao seu estilo marcado pela criatividade e pela tolerancia social. As
campanhas preventivas veiculadas pela midia desde meados da década de 1980, chamavam a
atencao da sociedade para a doenga e proclamavam a pratica do sexo seguro, enfatizando o uso
de preservativo como estratégia de satide publica e abordando o tema a partir da erotizacao e

do contexto das diversas praticas sexuais e relacdes afetivas (Grangeiro; Silva; Teixeira, 2009).



30

No contexto dessa resposta brasileira destaca-se que, quando comparada a outras
doencas estigmatizantes, como a hanseniase, o tratamento da aids, em cerca de 40 anos de
epidemia, conquistou avangos importantes, inclusive por meio da utilizacao e combinagao de
multiplas drogas. Dessa forma, observou-se melhoria do tratamento e controle, uma vez que os
antirretrovirais também atuam dificultando a transmissdo do virus ao diminuir
consideravelmente a carga viral da pessoa que vive com o HIV/aids (Junior; Ciosak, 2018).

Reconhece-se que a instituicao do acesso ao tratamento universal e gratuito no Brasil
impactou de forma decisiva nos indices de mortalidade pela aids. No ultimo ano foram
registrados um total de 11.238 dbitos por causa basica aids, com uma taxa de mortalidade
padronizada de 4,2 6bitos/100 mil habitantes, a qual sofreu decréscimo de 25,5% no ultimos
dez anos (Brasil, 2023). A reducao nas taxas de mortes por HIV/aids demonstra a continuidade
de um desdobramento da inser¢cao da TARV no pais, a qual impactou profundamente os indices
epidemioldgicos da doenca.

No mundo, o aumento da desigualdade entre os paises desenvolvidos e em
desenvolvimento se reflete também nos indices de mortalidade por aids. Na medida em que se
acentuam as diferencas de acesso ao tratamento, a mortalidade devido a doenga tende a diminuir
nos paises mais ricos € aumentar naqueles mais pobres. No Brasil, devido a adog¢ao da politica
de distribuicao gratuita de antirretrovirais as pessoas que vivem com HIV/aids, observa-se uma
diminui¢ao desses numeros (UNAIDS, 2022).

Em 2019, 690 mil pessoas morreram por doencas relacionadas a aids em todo o mundo,
em comparagao com 1,9 milhdes no ano de 2004 e 1,4 milhdes em 2010. Essa expressiva queda
nos indices de mortalidade revela uma diminuicdo de mais de 51% nas mortes desde o pico
mundial em 2004 (UNAIDS, 2022). Tal panorama reflete o aumento do conhecimento
cientifico acerca da fisiopatologia do virus, associado as agcdes de combate ao virus e da inser¢ao
eacesso a TARV. De fato, o aumento da cobertura dos antirretrovirais se relaciona a diminui¢ao
das mortes por aids em todo o mundo, a qual apresentou uma queda de 39% entre 2010 e 2020
(UNAIDS, 2022).

Como caminho para reverter a tendéncia de propagagao do virus e dirimir seus impactos
sociais, foi pactuada uma resposta mundial ao HIV/aids, com os objetivos de zerar as novas
infec¢oes, as mortes relacionadas a doencga e as ocorréncias de discriminagdo. Essas trés metas
subsidiaram as bases para a elaboracdo dos alvos de 2030 na agenda de desenvolvimento
sustentavel, sendo eles: reduzir as novas infec¢des por HIV para até 500.00 ocorréncias em
todo o mundo, reduzir mortes relacionadas a aids para até 500.00 ocorréncias em todo o mundo

e eliminar o estigma e o preconceito relacionados ao HIV/aids. Os dois primeiros objetivos
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representam a proposta de reducdo de 75% nos indices apresentados no ano de 2010. A terceira
meta se baseia no principio dos direitos humanos, a partir dos quais se entende que mesmo um
caso de discriminagdo ou preconceito ¢ considerado inaceitavel sob uma perspectiva de
preservacao da dignidade da pessoa humana (UNAIDS, 2022).

Diante dos objetivos de reducao de casos e de mortes, a prevengdo combinada tem sido
a abordagem utilizada para reduzir as taxas de infec¢@o pelo virus, por meio da associagdo de
intervengdes biomédicas e comportamentais. Como parte dos compromissos propostos pelo
Programa Conjunto das Nagdes Unidas sobre HIV/aids em prol da aceleragdo da resposta para
eliminar a epidemia de aids até 2030, destacam-se a garantia de que 30 milhdes de pessoas que
vivem com o virus tenham acesso ao tratamento no mundo; eliminar novas infec¢des entre
criancas; garantir acesso a agdes de prevengcdo combinada a 90% das pessoas; eliminar
desigualdades de género e violéncia contra populacdes-chave; garantir que 30% do servicos de
controle de HIV/aids prestados sejam liderados pela comunidade e garantir aumento dos
investimentos no controle do virus por meio da aloca¢dao de um quarto do orgamento para agdes
de prevengao (UNAIDS, 2017).

Camargo e Capitdao (2010) discutem que a resposta brasileira ao HIV/aids apresentou
aspectos inovadores e ganhou visibilidade internacional devido a politica de distribuicdo
gratuita e universal dos medicamentos, ao incentivo a producdo nacional e pela atuagdo
governamental na quebra de patentes de alguns medicamentos. Nesse contexto os autores
discutem que apesar dos esforcos brasileiros no sentido da prevencao e conscientizagdo com
relagdo ao virus, encontrar uma solu¢ao capaz de equacionar justica social e direitos humanos
com as leis de mercado e os interesses transnacionais permanece como uma tarefa complexa.

Além desses fatores, os desafios enfrentados pelo Brasil para o enfrentamento do
HIV/aids incluem a superacgao das disparidades regionais, da pobreza e da estigmatizagdo, as
quais incrementam a vulnerabilidade dos grupos em relacdo ao virus e geram barreiras ao
acesso aos servigos de saude, dificultando a prevencao e a adesdo ao tratamento (Greco, 2016).
Tais fatores somam-se a longa duracdo da infec¢do pelo HIV, a toxicidade relacionada ao uso
das medicagdes, aos diversos estilos de vida e caracteristicas individuais e contribuem para a
complexidade da epidemia de aids e para os diversos desafios impostos para o seu
enfrentamento (Brasil, 2023).

O panorama estabelecido aponta que, apesar de ja ter se passado quase quatro décadas
desde o surgimento do HIV/aids, a doenca permanece com um manejo extremamente complexo
inclusive devido a sua configuragdo como doenga social. A ampla distribuicao espacial dos

casos, aliada aos diversos desdobramentos do HIV/aids sobre a vida dos sujeitos, incluindo
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aspectos fisicos, psicologicos e sociais, aponta para a relevancia da patologia como uma questao
social capaz de impactar profundamente a qualidade de vida desse grupo (Brasil, 2018).
Adicionalmente, a pandemia possui um carater politico, uma vez que influenciou o
desenvolvimento de politicas publicas as quais, muitas vezes, foram consolidadas a partir de
movimentos de luta por direitos de minorias populacionais e grupos pouco assistidos pelos
servicos de saude. Tais aspectos estabelecem a importincia de observar as articulacdes
estabelecidas entre a epidemia do HIV e seus desdobramentos politicos, historicos, sociais,

culturais e psicossociais sobre a vida dos individuos e das coletividades.
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2 PROMOCAO DA QUALIDADE DE VIDA NO CONTEXTO DO HIV/AIDS

2.1 Aspectos conceituais da qualidade de vida

Relatorios sobre a saude mundial sdo conclusivos acerca da melhora das condig¢des de
vida e satde da populagdo ocorrida ao longo dos anos e de forma continua e sustentada na maior
parte dos paises do mundo. Tal avanco se deve a uma articulacdo de progressos politicos,
econdmicos, sociais € ambientais aliados a desenvolvimentos no campo da satude publica (Buss
et al., 2020). Apesar do exposto observa-se a permanéncia de profundas desigualdades, sejam
entre diferentes regides ou entre grupos sociais especificos, aspectos que reforcam a crescente
discussao acerca da qualidade de vida (QV).

Existem indicios de que o tema qualidade de vida foi abordado pela primeira vez na
literatura da satide na década de 1930, em estudos cientificos que discutiram sua definicdo e
faziam referéncia a avaliagdo e percepcao da QV (Seidl; Zannon, 2004). A partir de 1977 o
aumento do numero de pesquisas com o objetivo de avalia-la e discuti-la resultou na inser¢ao
do termo “qualidade de vida” como palavra-chave no Medical Subject Reading (MeSH) da US
National Libray of Medicine (PubMed). Desde entdo, o nimero crescente de publicagdes na
area tem demonstrado o aumento do interesse pelo estudo dessa tematica nas ultimas décadas
(Masson; Monteiro; Vedovato, 2010).

Assim como nos estudos cientificos, o termo qualidade de vida tem sido cada vez mais
difundido no linguajar da sociedade contemporanea, sendo, portanto, incorporado ao
vocabulério popular. Mesmo diante de uma inexatidao quanto ao significado do termo, existe
um consenso de que ele reflete um padrao positivo de bem-estar, seja ele de ordem econdmica,
social ou emocional. Dessa forma, o senso comum se apropriou desse objeto, cuja identidade
ainda permanece em construcao (Almeida, Gutierrez, Marques; 2012).

Acerca dessa percepcao popular de bem-estar e de satisfacdo geral com a vida como
aspectos ligados a QV, estudo conduzido por Ashgar (2021) destrinchou uma analise do termo
satisfacao pessoal, o qual, segundo a autora, esta associado com a percep¢ao geral da qualidade
de vida, interferindo inclusive na forma como se encaram as doengas e nas crengas estabelecidas
por individuos que convivem com patologias cronicas. Ao considerar que a satisfacdo pessoal
pressupoe “o alcance de uma necessidade ou desejo, o estado de satisfagdo e uma fonte de

prazer” (p. 447), a autora expressa que o termo deve ser estabelecido sobre parametros
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individuais que se desdobram em dimensdes como satisfacdo com a satde, o trabalho e as
necessidades pessoais.

Nessa discussao a autora considera que a satisfacdo dos desejos pessoais, 0s quais sao
percepgdes individuais e influenciadas pela situagao de vida, saude, trabalho, entre outros,
associada a uma visdo positiva da vida s@o atributos basilares para a consolidacao da satisfagdo
pessoal, os quais geram melhora na satde e na qualidade vida de uma maneira geral.

Em periodos anteriores a década de 1990, ja se percebia uma tentativa de definicao da
qualidade de vida mesmo diante de diversos desafios tedricos e metodologicos a serem
superados (Seidl; Zannon, 2004). De fato, o seu constructo foi e ainda ¢ elaborado a partir de
uma confluéncia de diversos campos do conhecimento humano, entre eles o bioldgico, social,
politico, econdmico e médico, em um processo constante de inter-relagdo. Por essa razao, a area
de pesquisa vivenciou um processo de afirmacdo de fronteiras e conceitos e experimentou o
recente crescimento no numero de defini¢des da QV, as quais nem sempre sdo concordantes
entre si (Almeida, Gutierrez, Marques; 2012). Corroborando com os autores, revisao
sistematica de literatura conduzida por Weismayer (2021) apontou a diversidade do campo de
estudos da QV, cujos conceitos possuem aplicabilidade em diversas areas, a exemplo da saude,
infraestrutura e mobilidade urbana, qualidade de vida no contexto do trabalho, espiritualidade
e religiosidade, entre outros.

A complexidade da discussdo acerca da qualidade de vida e sua utilizagdo por diversas
areas de estudo também contribui para dificuldade de consolidagdao de um conceito tinico € bem
estabelecido. Por esse motivo as defini¢des na literatura incluem desde associagdes mais
especificas, até determinagdes mais amplas, as quais enfatizam a satisfagdo geral com a vida
como aspectos segmentados em componentes que, em conjunto, se aproximam do conceito
geral (Pereira; Teixeira; Santos, 2012).

No contexto das definigdes mais amplas, Gill e Feinstein (1994, p. 624) definem a
qualidade de vida como “uma percepcao individual relativa as condi¢des de saude e a outros
aspectos gerais da vida pessoal”. Para Nahas, Barros e Francalacci (2001, p. 50) a qualidade de
vida se trata de uma “condi¢ao humana resultante de um conjunto de parametros individuais e
socioambientais, modificdveis ou ndo, que caracterizam as condigdes em que vive o ser
humano”. Ja Almeida, Gutierrez e Marques (2012, p. 20) discutem a QV numa perspectiva das
praticas cotidianas, definindo-a como ‘“a percep¢do subjetiva do processo de produgdo,
circulacao e consumo de bens e riquezas. A forma pela qual cada um de nés vive seu dia a dia”.

De fato, a nogao de qualidade de vida transita em um campo semantico poliss€émico. Em

uma abordagem, se relaciona aos modos, condicdes e estilos de vida; sob outra anélise, inclui
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também as ideias de desenvolvimento sustentavel e ecologia humana. De modo mais genérico,
se constroi no campo da democracia e dos direitos humanos e sociais, e, no campo da saude, a
compreensdo da QV se consolida a partir de uma resultante social da construcao coletiva dos
padrdes de conforto e tolerancia estabelecidos pela sociedade (Buss; Hartz; Pinto, 2020).

A forma como a QV ¢ abordada esté relacionada a area de estudo em que se desenvolve
de maneira que o conceito sofre variagdes de acordo com o campo de interesse que a estuda.
Dessa forma, a QV pode ser adotada como sinonimo de satde, felicidade, satisfagao pessoal,
condig¢des de vida, estilo de vida, entre outros. Dado o exposto, certa delimitagdo conceitual é
necessaria para estabelecer sua insercao neste estudo e promover o debate acerca dessa tematica
complexa e muitas vezes marcada pela subjetividade (Pereira; Teixeira; Santos, 2012).

Os estudos iniciais sobre QV se organizavam entre quatro abordagens gerais: econdmica,
psicoldgica, biomédica e holistica. No contexto da abordagem socioecondmica, a referéncia ao
tema da qualidade de vida se popularizou por volta da década de 1960, quando passou a integrar
a plataforma politica norte-americana. Nesse cenario, os indicadores econdmicos e sociais
foram utilizados para expressar a QV de uma sociedade que vivenciou problemas graves
relacionados a criminalidade apesar do desenvolvimento do pais (Day; Jankey, 1996).

Como exemplos dos indicadores socioecondomicos que impactam diretamente na
avalia¢do e manutenc¢do da qualidade de vida, Almeida, Gutierrez ¢ Marques (2012) discutem
as implicagdes do percentual da populagdo economicamente ativa por ramo de atividade, a taxa
de analfabetismo e os indicadores que expressam servigos publicos basicos. Dentre esses,
destacam-se a oferta de rede sanitdria, elétrica e de agua, coleta de lixo e distribui¢do de
estabelecimentos médicos e de saude.

A abordagem psicologica partiu do pressuposto de que indicadores sociais objetivos sdo
limitados e serviriam apenas como parametros indiretos da QV. Dessa forma, essa perspectiva
passou a buscar indicadores que abarcassem as reacdes subjetivas dos sujeitos as suas
experiéncias pessoais, considerando que a visdo de um grupo acerca da qualidade de vida ¢
dependente de como ele percebe a propria vida e o nivel de satisfacdo pessoal (Day; Jankey,
1996). Acerca da abordagem psicoldgica, Almeida e Gutierrez (2010, p. 153) consideram que

ela

busca indicadores que tratam das reagdes subjetivas de um individuo as suas
vivéncias, dependendo assim, primeiramente, da experiéncia direta da pessoa cuja
qualidade de vida estd sendo avaliada e indicam como os povos percebem suas
proprias vidas, felicidade, satisfagdo. O fato de as abordagens psicologicas
considerarem qualidade de vida somente como um aspecto interior a pessoa,
desconsiderando o contexto ambiental em que esta inserida, ¢ a principal limitagdo
dessa linha de pensamento.
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A abordagem biomédica da QV historicamente se direciona a cura ou reducdo de
limitagdes fisicas com o aumento da sobrevida das pessoas. De fato, apesar de no ano de 1946
a Organizacao Mundial da Satde definir a qualidade de vida como um estado completo de bem-
estar fisico, mental e social, o qual ndo se limitava a auséncia de doencas, a atuacao dos servicos
de saude e a propria formagao profissional da area médica priorizaram maci¢camente o controle
da morbimortalidade como forma de promover satide na populagido (Fleck, 2000).

Acerca desse aspecto, Pereira, Teixeira e Santos (2012) consideram que embora satde
e qualidade de vida sejam, muitas vezes, utilizadas como sinénimos, sao conceitos que
apresentam especificidades, mas também uma grande relag@o entre si. Tais conceitos se inter-
relacionam uma vez que a saude contribui para a manutencdo da qualidade de vida das pessoas
e ela, por sua vez, influencia a manutengao de um perfil elevado de saude. Acerca desse aspecto,
Almeida e Gutierrez (2010) consideram que QV relacionada a saude e estado de saude sdo
conceitos que se associam a uma avaliacdo subjetiva do proprio paciente e a percepcao do
impacto da situacdo de saude sobre a sua capacidade de vivenciar uma vida plena.

Diante da evolugao do conceito de qualidade de vida aos longos dos tltimos anos, entre
outros fatores, a partir da incorporagao da discussao da qualidade de vida relacionada a saude,
Cai, Verze e Johansen (2021) a estabelecem como a capacidade de cada individuo de se articular
na sua vida e sua percep¢do de bem-estar nos dominios fisico, mental e social da satide. Nesse
sentido, a QV se mostra como um conceito abrangente capaz de incorporar todos os aspectos
de vida de um individuo, enquanto a QV relacionada a saude se restringe aos fatores que geram
desdobramentos sobre a satide.

Cai, Verze e Johansen (2021) estabelecem qualidade de vida relacionada a saude
como uma entidade bidimensional, sendo composta pela percep¢do do sujeito acerca de si
mesmo (dimensao interna) e diante do contato com o outro (dimensao externa). Para os autores,
esse arcabouco bidimensional remonta simultaneamente as vivéncias pessoais, como as
experiéncias de vida de cada individuo e suas perspectivas futuras, e as condi¢des de vida
observaveis e influenciadas pelas relagdes sociais.

Post (2014) descreve quatro grandes dimensdes de saide que resumem os
componentes especificos de qualidade de vida relacionada a saude, sendo eles: saude fisica, a
qual inclui sintomas de doengas e percepcdes somaticas, saide mental, a qual abarca sensacao
de bem-estar e desordens psiquiatricas, saide social, a qual aponta para aspectos da vida social
e interrelacional dos individuos e saude funcional, relacionada ao autocuidado, nivel de

atividade fisica e funcionamento do papel social familiar e no trabalho.
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Lopera-Vésquez (2020) considera que especialmente para o grupo que convive com
doengas cronicas, a discussao da qualidade de vida relacionada a satde abarca as dimensdes de
vida afetadas pelas comorbidades, bem como o impacto das politicas de saude sobre esse
coletivo. Para o autor, a nivel clinico, a sua abordagem favorece a analise das areas em que cada
paciente tem alteracdes relacionadas a doenga e auxilia na avaliacdo da efetividade dos
tratamentos de satide. Adicionalmente, para os casos onde ndo existe expectativa de cura
definitiva,a melhora da QV relacionada a satide se torna um objetivo terapéutico em si.

As publicagdes brasileiras sobre QV tém crescido nos ultimos anos e grande parte dessa
produgdo abrangeu como populagdo de estudo adultos acometidos por patologias especificas.
Acerca das demais publicagdes, elas buscam avaliar aspectos variados como o impacto de
intervengoes especificas sobre a qualidade de vida, a sua percep¢do e mensuragdo a partir da
utilizacao de ferramentas e escalas de avaliagdo da QV em populacdes direcionadas, como
grupos populacionais laborais e sociais ndo delimitados a partir de patologias. Acerca desse
aspecto, percebe-se que tais artigos, dissertacdes de mestrado e teses de doutorado refletem uma
tendéncia mundial de aumento da produgdo e énfase na qualidade de vida e grande parte deles
demonstram o desejo de se compreender de que maneira as enfermidades comprometem a vida
dos sujeitos, focalizando a andlise da QV relacionada a saude. Tal abordagem tem recebido
criticas pois, apesar da inegével influéncia que os aspectos relacionados a satide possuem sobre
a vida das pessoas, nem todos os aspectos da vida humana perpassam pelas questdes médicas e
sanitarias (Almeida; Gutierrez, 2010).

Nesse contexto apresenta-se o conceito discutido por Lopera-Vasquez (2020) acerca
do “paradoxo da incapacidade”, uma vez que ao serem perguntados sobre sua condi¢do de vida
diante de uma doenga cronica e da existéncia de limitagdes funcionais, verificou-se que muitos
individuos discordam da percepc¢ao de seus médicos e familiares, relatando vivéncias de prazer
e satisfacdo pessoal. Nesse caso, reforca-se que a percep¢ao de satisfacao com a vida ndo esta
direta e exclusivamente associada as variaveis de cunho biomédico. Essa discrepancia entre os
aspectos clinicos e o que ¢ relatado pelos pacientes reafirma que a qualidade de vida ¢ fruto de
uma avaliacdo individual e subjetiva, devendo sempre partir da perspectiva dos proprios
individuos, os quais constroem uma visao particular da sua vida e sua situagao de satude.

As abordagens holisticas partem de uma concepcdo mais ampla e abandonam o
reducionismo biomédico para perceberem a QV como multidimensional, dindmica e capaz de
apresentar variagdes entre pessoas € de acordo com seu contexto e ambiente. Dessa perspectiva,
depreende-se que a qualidade de vida ¢ um aspecto fundamental para se alcangar uma boa saude

(Pereira; Teixeira; Santos, 2012).
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Num movimento contrario ao padrdo biomédico vigente na época, a partir dos anos
noventa, comega entdo a se desenhar um consenso entre os estudiosos da area quanto a dois
aspectos relevantes para estabelecimento do conceito de QV: subjetividade e
multidimensionalidade. Dessa forma, passou-se a considerar a avaliacao que o individuo realiza
da sua propria condicdo de vida acerca de varios aspectos, que contemplam diferentes
dimensodes e ndo se limitam a caracteristicas centradas no saber médico (Seidl; Zannon, 2004).

Nesse sentido, a compreensao de Minayo, Hartz e Buss (2000, p. 8) incorpora tais

aspectos, uma vez que os autores declaram acerca da qualidade de vida, que ela

€ uma nogao eminentemente humana, que tem sido aproximada ao grau de satisfag@o
encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental e a propria estética
existencial. Pressupdoe a capacidade de efetuar uma sintese cultural de todos os
elementos que determinada sociedade considera seu padrido 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,
espacos e histdrias diferentes, sendo, portanto, uma construcao social com a marca da
relatividade cultural.

A abordagem proposta por Minayo ef al. traz a compreensdo da qualidade de vida sob
uma Otica social, levando em consideracao aspetos subjetivos como a sensagao de estar bem, o
grau de satisfacao obtido nas relagdes sociais € ambientais e a relatividade cultural. Dado o
exposto, depreende-se que esse entendimento acerca do tema esta ligado a carga de
conhecimento dos sujeitos, do seu ambiente e grupo de convivio, da sociedade e das suas
proprias expectativas em relagdo ao conforto e bem-estar (Almeida; Gutierrez; Marques, 2012).

Minayo (2013) destaca o carater poliss€émico e subjetivo da QV a qual engloba também
o bem-estar que individuos e coletividades vivenciam na vida social, amorosa, familiar e
ambiental. Para a autora, do ponto de vista socioldgico, qualidade de vida se refere ao padrdo
que a sociedade busca alcancar, por meio de politicas publicas e sociais capazes de guiar o
desenvolvimento humano, bem como as liberdades individuais e coletivas visando atingir as
mudangas positivas nos modos de viver das pessoas (Minayo, 2013).

Minayo et al. (2000) explicitam que a nogdo de QV deve ser definida em termos da
distancia entre a realidade e as expectativas individuais, sendo, portanto, relativa. De maneira
mais ampla, a nocao de qualidade de vida perpassa por trés referéncias. Primeiramente deve ser
considerado que o contexto historico influencia o padrao que se estabelece acerca da QV, de
modo que em determinado momento de seu desenvolvimento socioecondmico, uma sociedade
possuira um parametro de qualidade de vida diferente daquele experimentado em outro
contexto, variando diante de cada momento de desenvolvimento social, tecnoldgico e

econOmico da sociedade.
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Ademais, as referéncias culturais influenciam a percep¢do da QV, uma vez que os
valores sdo construidos e hierarquizados de modo diferente pelos povos em cada cultura,
revelando as tradi¢des e interferindo nas expectativas com relagdo a qualidade de vida.
Finalmente, os padrdes de percepcao de bem-estar sdo estratificados em algumas sociedades
que vivenciam intensa heterogeneidade, fato que contribui para a relativizacdo dos conceitos
de QV trazidos pelas populacdes. Nessas sociedades, a QV ¢ associada a mudanca de limiar e
ao pertencimento a uma camada superior de estratificacao social (Minayo; Hartz; Buss, 2000).

Apesar da compreensdo de que diversos aspectos influenciam a percep¢ao da QV, um
modelo preconizado pelo mundo ocidental passou a ser muito aceito a partir dos anos dois mil,
o qual valoriza o conforto, o prazer, a tecnologia e o consumo. Porém, paralelamente, o
crescimento do movimento ambientalista tem criticado tal modelo de consumo predatorio e
agregado a perspectiva de ecologia humana a percepgao de conforto, bem-estar e qualidade de
vida, incentivando também a reflexdo acerca do ambiente onde os sujeitos vivem bem como as
relagdes que sdo estabelecidas entre os individuos e coletividades e a natureza. Nesse ponto, a
perspectiva das relagdes ecoldgicas passou a ser também agregada a discussdo acerca da
qualidade de vida (Minayo; Hartz; Buss, 2000).

No campo da atengdo a saude, percebe-se desde o nascimento da medicina social, nos
séculos X VIII e XIX, o surgimento do debate da relagao entre saude e qualidade de vida, quando
estudos sistematicos comegaram a confirmar essa influéncia muatua e fornecer subsidios para
politicas publicas e movimentos sociais (Minayo; Hartz; Buss, 2000). Na discussdao das
condig¢des de saude, Buss (2020) considera o papel protagonista dos determinantes gerais sobre
as condi¢des de saude e destaca que essa ¢ produto de um espectro amplo de fatores que se
relacionam com a qualidade de vida ao incluirem os padrdes de nutricdo, condigdes de
habitacdo, saneamento, trabalho, educacgao, apoio social e estilo de vida.

Paralelamente, a partir dos anos noventa tem crescido a preocupagao nao somente com
as doengas, mas com os desdobramentos trazidos pelo seu impacto no cotidiano dos sujeitos,
suas atividades da vida didria e percepc¢do de saude (Fleck, 2000).

Sob esse aspecto, Buss (2000, p. 174) destaca que

A nova concepgao de saude importa uma visao afirmativa, que a identifica como bem-
estar ¢ qualidade de vida, e ndo simplesmente como auséncia de doenga. A satde
deixa de ser um estado estatico, biologicamente definido, para ser compreendida
como um estado dindmico, socialmente produzido. Nesse marco, a intervengao visa
ndo apenas diminuir o risco de doencas, mas aumentar as chances de satude e vida,
acarretando uma interven¢do multi e intersetorial sobre os chamados determinantes
do processo saude-enfermidade.



40

O autor considera que, para além de evitar doencas e prolongar a vida, proporcionar
saude pressupde assegurar meios para a ampliacdo da qualidade de vida dos sujeitos,
promovendo autonomia e bem-estar, os quais sdo valores socialmente definidos.
Adicionalmente, percebe-se que mais do que o acesso a servigos meédico-assistenciais de
qualidade, ¢ preciso compreender os determinantes da satide em toda a sua amplitude, como
estratégias chave para a discussdo de QV pelo setor satide. Nesse contexto, a apreensdo do
conceito de promogao da saude se configura como uma estratégia central para o debate acerca
da qualidade de vida das populagdes, por meio do qual depreende-se como determinantes da
saude: o estilo de vida, os avangos da biologia humana, o ambiente social e fisico e 0s servigos
de saude (Minayo; Hartz; Buss, 2000).

Apesar da diversidade conceitual acerca do tema e das varias defini¢cdes existentes, tém-
se claro que a qualidade de vida ndo inclui apenas fatores ligados a saude fisica e mental, mas
abrange outros aspectos considerados relevantes no cotidiano das pessoas como trabalho,
familia e convivio social. De fato, Almeida e Gutierrez (2010) discutem que o crescimento da
atencao dada as questdes da qualidade de vida seguem a linha da valorizagao de parametros
ainda mais amplos do que a simples diminui¢ao da mortalidade e o aumento da expectativa de
vida. Nesse contexto, houve uma modificacdo de uma abordagem mais centrada na saude, para
um conceito abrangente por meio do qual as condi¢des e o proprio estilo de vida se
estabeleceram como aspectos centrais.

Atualmente, os conceitos de QV mais amplamente aceitos buscam valorizar uma série
de dimensdes subjetivas que partem da percepcdo dos proprios sujeitos. Nesse contexto,
destaca-se também a definicdo mais recente da Organizagdo Mundial da Satde (OMS) a qual

retrata a qualidade de vida como

a percep¢do do individuo sobre a sua posi¢cdo na vida, no contexto da cultura e
sistemas de valores em que se encontra inserido e em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupagdes. E um conceito de amplo espectro, que
incorpora de modo complexo a saude fisica, o estado psicolégico, o nivel de
independéncia e as relagdes sociais das pessoas, bem como suas interfaces com
importantes caracteristicas de seu meio (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE,
1994,p. 1)

Essa definicao reflete o aspecto subjetivo da percep¢do da qualidade de vida e a
necessidade de que o proprio individuo revele a sua perspectiva sobre ela. Nesse contexto,
torna-se relevante destacar que a andlise da QV sob um enfoque subjetivo também leva em
consideracdo aspectos de ordem concreta, além de considerar variaveis historicas e
socioculturais as quais estdo submetidas a interpretacao individual. Dessa forma, tal analise nao

se limita a observagdo de aspectos objetivos, mas incorpora fatores emocionais por meio da
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percepcdo que os atores sociais t€ém das suas vidas inclusive diante de fatores imensuraveis
como prazer ou tristeza (Almeida; Gutierrez; Marques, 2012).

Diante da diversidade de conceitos acerca da qualidade de vida, torna-se importante
destacar que sua definicdo ¢ um construto cultural que necessita vivenciar constantemente um
processo de discussdo, revisdo e transformagdo a fim de contemplar os proprios avancos da
sociedade. Acerca desse aspecto, Pereira, Teixeira e Santos (2012) consideram que o estudo de
QV deve vir acompanhado de uma reflexdo acerca das formas pelas quais os aspectos referentes
a ela se tornaram relevantes para cada grupo, considerando aspectos histdricos, socioculturais,
psiquicos, do ambiente e da inser¢do no mundo do trabalho.

Diante do crescimento do campo de estudos da qualidade de vida, diversas publicagdes
tém apresentado instrumentos sistematicos para mensuracao dos parametros ¢ dominios que
compoem a QV. Em que pese a contribuicao do uso de tais instrumentos, especialmente entre
grupos populacionais especificos, Lopera-Vasquez (2020) considera que os parametros
subjetivos necessarios para a avaliacdo ndo conseguem se expressar nesse tipo de escala devido
a natureza estruturada desses instrumentos direcionados para a quantificagdo. Adicionalmente,
o autor destaca que esses instrumentos de avaliagdo estdo intimamente ligados a nogdes de
funcionalidade e bem-estar, havendo uma tendéncia de que eles realizem uma leitura de que
apresentar um padrao de vida positivo ¢ possuir absoluto bem-estar, sendo um individuo
plenamente funcional e independente. Tal percep¢ao ¢ baseada num constructo biomédico, a
partir do qual se considera que a saude corresponde exclusivamente a um funcionamento
organico adequado. Paralelamente, o autor acrescenta que a falta de marcos tedricos que
embasem a compartimentalizagdo da qualidade de vida em diferentes dominios representa mais
um desafio para a validez dos instrumentos formais de mensuracdo da qualidade de vida
(Lopera-Vasquez, 2020).

Acerca desses aspectos, Cai, Verze e Hohansen (2021) consideram que uma vez que o
conceito de qualidade de vida passou a incorporar uma magnitude de fatores que se relacionam
com o bem-estar das pessoas ele se aproximou de uma percepgao pessoal e se afastou de algo
exclusivamente mensuravel ou quantificavel. Nesse contexto, grande parte dos autores que
abordam o tema valorizam também as percepcdes e vivéncias pessoais ao discutir a QV de
individuos e grupos populacionais, levando em consideragao o que essas pessoas pensam acerca
do seu estado pessoal, além da interacao que elas estabelecem com outros grupos (Cai; Verze;
Hohansen, 2021). Tal percepcao se aplica também a este estudo, o qual, ao se debrugar sobre a
representacao social da qualidade de vida, valoriza as percepcdes e os sentidos estabelecidos

pelo proprio grupo acerca daquilo que promove ou interfere na sua qualidade de vida.
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O interesse pela QV cresceu também de maneira associada a indicadores sociais que
refletem uma inten¢do de deslocar o debate acerca do desenvolvimento de aspectos puramente
econdmicos para aqueles de natureza social e cultural. Nesse contexto, o Indice de
Desenvolvimento Humano — IDH, também ¢ discutido como uma das formas de se avaliar QV
em grandes grupos, partindo da compreensdo de que renda, saude e educacdo sao trés elementos
fundamentais que compdem a qualidade de vida de uma populagdo (Minayo; Hartz; Buss,
2000). O indice utiliza quatro indicadores especificos que apontam a qualidade de vida da
comunidade analisada, a saber: Produto Interno Bruto, expectativa de vida, taxa de
alfabetizagdo a partir dos quinze anos e taxa de matricula bruta nos trés niveis de ensino
(Almeida; Gutierrez, 2010).

Essa perspectiva revela uma vertente da percepcao da qualidade de vida a partir da
analise de dados capazes de tracar um perfil do individuo ou do grupo em relagdo ao acesso a
bens e servigos. Nesse sentido, consideram-se fatores como alimentagdo, moradia, acesso a
saude, emprego e saneamento basico de modo a incorporar nesse conceito as necessidades de
garantia de sobrevivéncia proprias da sociedade contemporanea. Tal andlise possibilita que
sejam gerados dados e indices de referéncia sobre posi¢des socioecondmicas de populagdes
com o intuito de direcionar a¢des voltadas a melhoria da QV de grupos especificos (Almeida;
Gutierrez; Marques, 2012).

Almeida e Gutierrez (2010) consideram que o crescimento das publicagdes acerca da
qualidade de vida direcionadas a populagdes acometidas por patologias especificas, a exemplo
dos individuos que vivem com HIV/aids, ¢ uma tendéncia que acompanha as transformacgdes
do cenario politico global. Para os autores, com a modificacdo do foco sobre o conflito entre
capitalismo e socialismo ou entre burguesia e proletariado abriu-se espaco para o crescimento
de multiplos grupos independentes que lutam pela conquista de direitos e em prol da inclusao
social. Tais coletividades compostas por minorias agora apresentam reivindicagdes que sao
percebidas no cendrio politico global de modo que a discussdo acerca da QV desses grupos
incorpora e reflete as pressdes politicas da sociedade contemporanea. Ademais, a compreensao
ampliada da QV no contexto de populagdes especificas, como o grupo que vive com o HIV/aids,
ultrapassa aspectos individuais e abarca questdes de ordem coletiva os quais se configuram

como uma base conceitual util para o desenvolvimento deste estudo.
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2.2 A promocio da saude e da qualidade de vida

Discutir promocao da qualidade de vida para o grupo que compde este estudo implica a
consideracao de dois conceitos interligados e complementares: o de promogao da saude e o de
qualidade de vida. De fato, as condi¢des de saude e o adoecimento de uma populacdo afetam
suas condi¢gdes gerais de vida, da mesma maneira que componentes da vida social que
contribuem para uma vida com qualidade sdo, também, responsaveis pela manutencao da saude
(Buss, 2000).

Historicamente, o século XIX foi marcado por um momento de profunda medicaliza¢do
da saude, porém, a partir do inicio do século XX, teve inicio um processo de revalorizagao da
promocao da saude, a qual propde uma interlocucao entre as questdes sanitarias € as condigdes
sociais ¢ de vida da populacio (Heidmann ef al., 2006). De fato, o contexto
socioepidemioldgico mundial ha tempos tem refletido a necessidade de enfrentamento de
demandas complexas, as quais envolvem a situacdo de satide individual e coletiva e os seus
determinantes, perpassando pela aplicacdo de saberes técnicos e cientificos, mobilizagcdo de
recursos comunitarios e desenvolvimento de politicas publicas.

A partir dessa conjung¢do de aspectos, questiona-se o papel da medicina, da saude
publica e do setor saude no enfrentamento das causas mais gerais dos problemas de saude, ou
seja, aspectos que fogem a atuacdo médica propriamente dita. Tais questdes perpassam pela
concepcdo de Buss er al. (2020) de que a saude congrega um amplo espectro de fatores
relacionados a qualidade de vida os quais incluem acesso a alimenta¢ao adequada, condi¢des

de trabalho e moradia dignos, acesso a educagdo, apoio social e um estilo de vida responsavel.

Nesse contexto, Souza e Botazzo (2013, p. 398) discutem que

as necessidades de saude estdo no nivel das necessidades sociais mais gerais. Sao
construidas social e historicamente e espelham as mediagdes da pratica social dos
sujeitos, individuais e coletivas que, em intera¢cdo com o centro da sociedade civil,
lutam pela saude.

Ainda no contexto das necessidades de saude coletivas, Matsumono (1999) estabelece
que elas podem ser apreendidas em quatro grandes conjuntos: possuir boas condigdes de vida;
ter acesso as tecnologias capazes de melhorar e prologar a vida; ser capaz de estabelecer
vinculos afetivos entre o usudrio e o servico de satide e posicionar-se de maneira autobnoma

diante da vida.
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Diante desse entendimento das demandas de saude populacionais, a promog¢ao da satide
tem sido compreendida como uma estratégia de enfrentamento para dirimir essas multiplas
questdes que se articulam para compor o contexto de vida de individuos e populagdes. Tal
percepcao desponta como uma nova concepcao de saude notoriamente a partir da década de
1970, sendo resultado da consolidacdo de um debate iniciado na década anterior sobre a
determinagdo social e econdmica da satde e a desconstru¢cdo de uma concepcdo centrada
exclusivamente na doenca (Heidmann et al., 2006).

Em meados dos anos 80, ganha for¢a um discurso de promoc¢ao da saude que reforcga a
no¢do de determinantes sociais € culmina na publicagdo dos documentos do Movimento das
cidades saudaveis e na Carta de Ottawa, ambos em 1986. O primeiro propde um marco de
referéncia da promocdo da saude e estabelece uma estreita relagdo com a Carta de Ottawa,
reconhecendo a satde como resultante da determinagdo social, sendo influenciada por aspectos
como pobreza, desemprego, habitagdo precaria, falta de acesso a educagao, entre outros. Como
estratégia principal, o documento propde o fortalecimento dos servigos comunitarios,
estabelecimento de politicas publicas saudaveis e o incentivo a participacao popular (Heidmann
et al.,20006).

Nesse contexto, realizou-se em novembro de 1986, a I Conferéncia Internacional sobre
Promocao a satde, em Ottawa, Canad4, a qual contou com a participacdo de 35 paises e
culminou na elaboracgdo da Carta de Ottawa, que permanece ainda hoje como elemento central
de direcionamento das acdes e estratégias em prol da promogao da satide e aponta a influéncia
de aspectos sociais sobre a satde individual e coletiva. A carta define a promocgao da saude
como um processo de capacitagdo comunitario para atuar na melhoria da sua qualidade de vida
e saude, incluindo uma maior participagdo no controle desse processo (WHO, 1986). Dessa
defini¢do, depreende-se a necessidade de mobilizacdo e intencionalidade por parte dos
individuos e da comunidade num processo de responsabiliza¢do pela sua propria situacao de
saude, partindo do pressuposto de que esses tenham a oportunidade de conhecer e se apropriar
dos fatores determinantes da sua saude.

Dessa forma, a saude passou a ser concebida por meio do cuidado de cada sujeito
consigo mesmo e com os demais, da capacidade de tomar decisdes por si mesmo € possuir
controle sobre as circunstancias que impactam sua vida e pela luta para que a sociedade se torne
capaz de oferecer condigdes para o alcance de niveis elevados de saude por todos os sujeitos.
Nesse contexto, ambientes favordveis, oportunidade de aprendizado, acesso a informagao,
habilidades para realizar escolhas mais saudaveis e que propiciem uma vida melhor sdo

elementos capacitantes (Buss, 2020).
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Como frentes de a¢do para a promocao da saude, a Carta de Ottawa propde cinco esferas
principais de acdo: efetivagdo de politicas publicas saudaveis fruto de medidas legislativas e
fiscais além de medidas intersetoriais; promoc¢do de ambientes favoraveis a saide com
priorizacao do lazer, trabalho, lar e escola além da prote¢do ao meio ambiente; acesso a
informagdo e empoderamento da comunidade no que se refere a tomada de decisdes para
iniciativas de promoc¢ao de uma vida melhor; incentivo as praticas individuais favoraveis a
saude em todas as etapas da vida e reorientagdo dos servigos de saude direcionado pela
percepcao da promogao da satde (Buss, 2020).

A promocdo da saude ¢ uma reacdo a excessiva medicaliza¢do da vida social e uma
resposta que articula diversos recursos técnico-cientificos e posi¢des ideoldgicas. Apesar do
termo inicialmente ter sido construido para aplicacdo num nivel de atengdo de medicina
preventiva, seu significado foi modificado ao incorporar um enfoque politico e técnico em torno
do processo satde-doenca-cuidado (Buss; Hartz; Pinto, 2020).

Segundo o Ministério da Satde (2014), o estabelecimento da Politica de Promogao da
saude no Brasil demonstra um esfor¢o em prol da constru¢ao de um modelo de atencao a saude
que priorize a¢des de melhoria da qualidade de vida dos sujeitos e coletividades. Nesse sentido,
a promocdo da saude, conforme descreve a Politica, ¢ um paradigma inovador que articula
fatores e determinantes que influenciam na satde humana, mediante desvelamento das
diferencas culturais, geograficas, vulnerabilidades e caracteristicas pessoais. Tal estratégia
propoe a defesa da equidade e a incorporagao do controle social na formulagao e aplicagao das
politicas do pais.

A promocdo da saude, como uma das estratégias de producdo de
saude, ou seja, como um modo de pensar e de operar articulado as demais politicas e
tecnologias desenvolvidas no sistema de satide brasileiro, contribui na construgao de
acdes que possibilitam responder as necessidades sociais em saude. No SUS, a
estratégia de promogao da saude ¢ retomada como uma possibilidade de enfocar os
aspectos que determinam o processo saude-adoecimento no Pais (Brasil, 2014, p. 10)

O conceito de promoc¢ao da satide nao ¢ estatico, mas se encontra em processo de
construgdo por diversos atores técnicos e sociais, em diferentes momentos desde o seu
surgimento. A partir da conjun¢do desses entendimentos acerca da promocgao da saude, forma-
se um campo conceitual e pratico para se discutir a promog¢ao da qualidade de vida, uma vez
que os conceitos de promogao da saude e qualidade de vida sdo mutuamente intrincados. De
fato, as condicdes de satide e o adoecimento de uma populagao afetam suas condigdes gerais
de vida, da mesma maneira que componentes da vida social que contribuem para uma vida com

qualidade s3o, também, responsaveis pela manutencao da saude (Buss, 2000).
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Nesse contexto, Heidmann ef al. (2006) destacam que a promogao da satde se constitui
num modo de perceber a satde e a doenga e que sua abordagem contribui para o rompimento
da hegemonia do modelo biomédico. Nesse ponto, torna-se necessario intensificar as agdes das
estratégias de promocao no cotidiano praticos dos servigos de saude, promovendo autonomia
individual, coletiva e profissional a fim de que esse conjunto de atores compreenda a satde
como resultante das condic¢des gerais de vida da populagdo.

Os autores defendem um enfoque de promogao a satide que alinha agdes intersetoriais
e valoriza a saude como qualidade de vida da populagdo. Nesse contexto, destaca-se a
relevancia de alinhar as cinco estratégias: politicas publicas, criagdo de ambientes saudaveis,
reforco da agdo comunitdria, desenvolvimento de habilidades pessoais e reorientacdo dos
servicos de saude. Tal articulag@o entre esses campos de agao ¢ capaz de transformar a realidade
de satde e impulsionar a qualidade de vida das populagdes (Heidmann et al., 2006).

Destaca-se que um dos grandes desafios da promog¢do da saude, especialmente no
contexto latino-americano, ¢ promover uma mudanca de cendrio no qual coabitam a
desigualdade social e a pobreza aliados ao aumento de riscos para a saude e a limitacdo de
ferramentas para enfrenta-los, aspectos que geram deterioragao das condigdes de vida da
maioria da populagdo. Dado o exposto, e considerando que a satde ¢ uma importante dimensao
da qualidade de vida (WHO, 1986), depreende-se que a luta pela saude equivale a busca pela
qualidade de vida e deve estar presente nas principais estratégias de promoc¢do da saude
(Heidmann et al., 2006).

Nesse contexto, destaca-se a importancia da promocgao de politicas publicas saudaveis
que apontem para a promoc¢ao da satde e da qualidade de vida. Para tanto, ¢ necessario que o
Estado compreenda a saude em seu conceito mais ampliado e reconheca seu papel junto a
sociedade, tendo um compromisso real com o interesse publico e o bem comum.
Adicionalmente, agentes comunitarios e atores sociais das esferas publicas e privadas precisam
se aproximar nesse processo, a fim de evitar que as estratégias de politica publica sejam
construidas de maneira reducionista, mas de forma a impactar as iniquidades existentes no
acesso a bens e servi¢os (Heidmann ez al., 2006).

Sob esse aspecto Buss et al. (2020) acrescentam que para se avangar junto a promog¢ao
da satde e da qualidade de vida das populagdes é necessario superar a ideia de que as politicas
publicas sdo iniciativas exclusivas e unilaterais do aparelho estatal ou dos agentes publicos. Em
foruns mais participativos e que expressem a diversidade de interesses e de demandas sociais,
as politicas publicas tendem a ser mais alinhadas com as demandas e compromissadas com o

interesse social. Para tanto, ¢ necessario que a populacdo organizada seja parte desse processo,
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atuando num conjunto de direitos e deveres partilhado entre o Estado e a sociedade e entre o
publico e o privado.

A aproximacao a um patamar de equidade social ¢ um recurso fundamental para a
promocao da qualidade de vida sendo também um dos focos da promocgao a satide, de maneira
que as coletividades sejam capacitadas para exercer controle sobre os determinantes da sua
saude. Nesse contexto, esse empoderamento ¢ uma importante estratégia de promog¢ao da
qualidade de vida, uma vez que auxilia na transformag¢ao da realidade de saude por meio do
envolvimento no cenario econdmico, social, politico e cultural a fim de que os diferentes atores
sociais percebam a determinagao do processo de satde e doenca e conquistem um patamar mais
elevado de qualidade de vida (Heidmann et al., 2006).

Minayo, Hartz e Buss (2000) consideram que no ambito da satide e quando vista num
sentido ampliado, a promogado da Qualidade de vida perpassa pelo alcance de valores materiais
e imateriais, entre os ultimos destaca-se amor, liberdade, solidariedade, inser¢do e realizagao
social. O patamar material minimo e universal para se abordar a QV inclui a satisfagdo das
necessidades humanas elementares, como a alimentacao, habitagdo, educagao, acesso a esportes
e lazer, elementos materiais que possuem como referéncia nogdes de conforto, bem-estar e
realizacdo individual e coletiva.

Adicionalmente, destaca-se que, apesar da compreensdo de que o estado de satde de
individuos e coletividades, bem como o sistema de saude, influenciam e sdo influenciados pelo
contexto global, ¢ necessario reconhecer que nem todos os aspectos que incidem sobre a vida
humana se trata de questdes de cunho médico ou sanitario (Minayo; Hartz; Buss, 2000).

Segundo os autores:

Desse modo, pode-se dizer que a questao da qualidade de vida diz respeito ao padrao
que a propria sociedade define e se mobiliza para conquistar, consciente ou
inconscientemente, ¢ ao conjunto das politicas publicas e sociais que induzem e
norteiam o desenvolvimento humano, as mudangas positivas no modo, nas condigdes
e estilos de vida, cabendo parcela significativa da formulagao e das responsabilidades
ao denominado setor saude (Minayo; Hartz; Buss, 2000, p. 16).

A partir dessa constatacdo depreende-se que a constru¢ao da promoc¢ao da qualidade de
vida perpassa por questdes ainda mais abrangentes e relativas a aspectos de saide, mas também
a questdes ligadas a maneira de viver de cada individuo e das coletividades. Dessa forma, ¢
preciso ter em mente que a saude ¢ resultado dos modos de organizacao da producao, do
trabalho e da sociedade em um contexto histdrico especifico, o qual ndo pode ser plenamente

abarcado pelo aparato biomédico. Nesse contexto, identificar condicionantes e determinantes
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da satde ¢ fundamental para operacionalizar modelos de atencdo capazes de promover

qualidade de vida.

2.3 Praticas de promocao da Qualidade de Vida no Contexto do HIV/AIDS

As transformacdes vivenciadas pela epidemia do HIV perpassam pela garantia do
tratamento e pelos desenvolvimentos significativos na area diagnostica e medicamentosa,
aspectos que geraram retardo na evolucdo da doenca e aumento da sobrevida. Tais mudangas
inseriram a patologia no rol de doengas cronicas de maneira que hé poucos anos o diagndstico
trazia o peso de uma quase sentenga de morte e hoje t€ém-se, como nova realidade, individuos
realizando tratamento e convivendo por varios anos com a doen¢a (Muniz, Brito; 2022;
Cardona-Arias; Higuita-Gutierrez, 2014).

Um dos desdobramentos dessa mudancga e do incremento da expectativa de vida dessa
populagdo ¢ o incentivo a discussao acerca das condi¢des de vida, bem como dos aspectos
sociais implicados no viver com HIV/aids (Brasil, 2018). Dessa forma, no inicio da epidemia
os esfor¢os eram direcionados diante da iminéncia da morte nos momentos seguintes ao
diagnostico e, atualmente, a incerteza trazida pela nova situacao de saude passou a ser associada
a necessidade de reestruturacao da vida, a fim de conviver com a presenga do virus e com o
tratamento (Carvalho et al., 2017).

Nesse contexto de mudangas epidemiologicas e simbolicas, observa-se que a maior taxa
de sobrevida de pessoas com HIV/aids influenciou, também, uma maior conscientizag¢ao acerca
da importancia de valorizar e investir nas estratégias de promocao da QV, com o intuito de
direcionar acoes de saude publica para esse grupo e obter critérios importantes para monitorar
a eficacia dos tratamentos e as intervengdes no campo da saude (Miyada et al., 2019).

Considerando-se que os avangos cientificos e o maior conhecimento acerca do virus
promoveram possibilidades de manejo clinico que trouxeram mudangas nas condigdes de vida
do grupo que vive com a doenga, percebem-se desdobramentos da infec¢do no cotidiano das
PVHA, os quais influenciam as praticas individuais de melhoria da qualidade de vida
realizadas. Nesse contexto, destaca-se que, se por um lado os avangos na compreensao acerca
da doenga levaram ao aumento da sobrevida, em contrapartida também trouxeram a tona outras
facetas do processo saude-doenca, como desafios psicossociais do viver com aids. Dessa forma,

abordar a qualidade de vida desse grupo deve implicar na andlise de aspectos amplos, de
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natureza psicossocial, como autoestima e suporte social, além de informagdes, atitudes,
sentimentos e crengas sobre a doenga e o tratamento, a partir das percepgdes dos proprios
sujeitos (Costa; Oliveira; Formozo, 2015).

Uma revisao sistematica de literatura realizada por meio dos descritores “qualidade de
vida”, “aids” e “HIV” revelou que as publicacdes dos ultimos dez anos (periodo entre 2011 e
2021) tém discutido os fatores que impactam a QV desse grupo, tais como a disponibilidade de
rede de apoio, a adesdo ao tratamento e a existéncia de uma rede de servigo de saude estruturada,
além das praticas de promocao da QV realizadas pelos sujeitos. Nos ultimos dez anos o tema
da qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV/aids entrou em maior evidéncia, devido
aos desdobramentos da universalizagdo do acesso a TARV e a redu¢do da mortalidade, gerando
maior destaque as condigdes de vida desse grupo .

Considera-se essenciala compreensao dos fatores associados a infec¢ao que influenciam
os modos de viver das PVHA e colaboram com a dissemina¢@o de conhecimentos que embasam
uma assisténcia a saide cada vez mais integral e direcionada as necessidades desse grupo
(Medeiros et al., 2017; Hipolito et al., 2017; Miyada et al., 2019).

De fato, discutir a qualidade de vida da pessoa que convive com HIV/aids implica em
percebé-la como um conceito multidimensional e ndo focal, o qual abarca diversas questoes
acerca das condi¢des de saude, ao estilo de vida, satisfagdo pessoal, social, sexual, financeira,
entre outros (Costa et al., 2019).

Por outro lado, a percepcao das semelhancas entre a infeccdo e as demais doencas
definidas como cronicas, diminuiu o temor sobre a iminéncia da morte e possibilitou a crenga
no futuro, a permanéncia das relagdes sociais, de trabalho, de lazer e afetivas na vida desse
grupo (Carvalho et al., 2017). Acrescenta-se que a associacdo da aids a um status de doenca
cronica, passivel de tratamento e de prevengao por meio de intervengdes sistematicas, acarretou
prolongamento da sobrevida desses individuos, porém o acesso ao tratamento ¢ a aceitacao da
situacdo de saude ainda permanecem como desafios para o manejo das PVHA em todo o mundo
(Okuno et al., 2014).

De fato, o consideravel aumento na expectativa de vida dos individuos com HIV/aids
fez com que a infecgdo passasse a ser percebida como uma doenga cronica tratavel, cuja atengao
deve transcender o dominio meramente bioldgico e dar maior visibilidade aos aspectos
relacionados ao atendimento integral desses individuos e a promogao da sua qualidade de vida
(Cardona-Arias; Higuita-Gutierrez, 2014).

Observou-se um movimento de ressignificacdo da vida que ocorre apds o diagnostico e

previamente a incorporagdo de praticas de promog¢do da QV a rotina da vida didria. Dessa
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maneira, apos o choque inicial decorrente do conhecimento do diagndstico, alguns individuos
atravessaram um processo de reconstru¢do pessoal e, finalmente, de ressignificacdo da vida
(Silva; Moura; Pereira, 2013; Meirelles et al., 2010; Karkashadz; Chkhartishvili, 2017).

Dessa forma, apds vivenciar um processo de transi¢do em nivel individual e coletivo,
passa a ocorrer uma reorganizacdo do ser, das relacdes e da vida em sociedade. Como
desdobramento desse novo contexto de vida, a aids passa a ser vista como uma oportunidade
de recomego, uma vez que ¢ acompanhada de uma reestruturacao e de reafirmacao dos diversos
papéis sociais desempenhados pelo sujeito (Silva; Moura; Pereira, 2013).

Nesse contexto discute-se que o diagnostico do HIV pode alterar a maneira de perceber
o mundo e os valores daqueles que vivem com o virus, se configurando como um marco
influenciador de todos os eventos a partir dele. Diante desse movimento de transi¢cdo, os
individuos podem reorganizar suas percepgdes e vivéncias, aprendendo a conviver com o virus
e, por fim, dando continuidade as suas atividades da vida diaria (Lobo et al, 2018).

Um estudo realizado com pessoas adultas com HIV/aids, residentes na cidade do Rio de
Janeiro, demonstra esse movimento uma vez que a analise da qualidade de vida mostrou que as
melhores avaliagdes estdo associadas a percep¢ao de uma evolugdo que trouxe sentido para a
vida, modificacdo da opinido sobre a morte, descoberta de novas relagdes com Deus e
valorizagdo do apoio advindo das relagdes sociais, fatores referentes aos dominios
espiritualidade, religido e crengas pessoais (Hipolito et al., 2017).

As praticas de promogao da qualidade de vida se colocam também nesse contexto, uma
vez que o seu desenvolvimento ¢ precedido por esse complexo processo psicossocial, o qual
perpassa pela reorganizacdo da percepcdo de mundo, de si mesmo, da propria doenca e das
possibilidades de futuro. Essa transi¢ao se concretiza em praticas de promogao da QV, as quais
sdo objetivadas em diversos aspectos, entre eles a manutencdo de um estilo de vida mais
saudavel, praticas de atividades de lazer, acesso ativo aos servigos de satide e ao tratamento, ao
trabalho e a busca de manutencdo das relacdes interpessoais familiares e com amigos. No
entanto, a efetivacao dessas praticas pressupde a constituicdo psicossocial dessa promocao e da
sua viabilidade e utilidade.

Dentre as praticas de promocao da QV descritas nas publicagdes, a mudanga de héabitos
de vida associada a realizacao de atividades fisicas tem sido relatada como um dos recursos
comumente utilizados, com o intuito de promover melhora nas condi¢des de saide das PVHA
(Medeiros et al. 2017; Cabral et al., 2018; Costa et al., 2019). Tais praticas funcionam como
coadjuvantes para lidar com os sintomas e complica¢des advindos da cronicidade do HIV/aids

e com os efeitos adversos do tratamento. A incorporacdo de habitos de vida saudaveis inclui a
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reniincia a antigas praticas, tais como a ma alimenta¢do, fumo e sedentarismo, sendo
substituidos por habitos promotores de bem-estar, associados a maior preocupagdo com a
relagcdo entre a adesdo a essas praticas e a manutencao da saude, tanto fisica quanto mental e
social (Araujo et al., 2018).

A prética de exercicios, para esse grupo, tem sido associada a melhorias no estado
clinico geral, a capacidade funcional e a aptidao fisica relacionada a satide, além do incremento
do bem-estar psicologico. Tal aspecto ¢ especialmente importante ao considerar que viver com
o virus € uma condigdo estressante, que acarreta desdobramentos em diversos aspectos da vida
do sujeito, a exemplo dos dominios psicologico, fisico, social e ambiental. Dessa maneira,
realizar praticas que auxiliem no manejo do estresse pode desencadear também impactos
fisiologicos, colaborando para a diminui¢do das taxas de replicacao viral e da progressao da
aids e incremento da resposta imunologica (Okuno et al., 2014).

Nesse contexto, destaca-se para o grupo de PVHA a relagdo existente entre a pratica
consistente da atividade fisica e beneficios como reducdo da gordura centripeta, melhora da
composi¢ao corporal, da forca e resisténcia muscular, diminui¢ao da ansiedade e depressao e
motivacao para a adesao a habitos de vida mais saudaveis (Brasil, 2012). Adicionalmente, Costa
et al. (2019) discutem que a pratica de atividade fisica supervisionada ¢ capaz de estimular o
sistema imunologico, fundamental para a manutencao da saude e bem-estar da PVHA, além de
aumentar a disposi¢do e a autoestima, aliviar o estresse e melhorar as ocorréncias de depressao
e outras comorbidades.

Estudo realizado por Medeiros et al. (2017) demonstrou associacao entre a percep¢ao
de satisfagdo com a vida e a pratica de atividade fisica entre PVHA, mas esse foi um dos
dominios com menores médias, quando comparado aos demais analisados. Desse fato
depreende-se que, apesar da pratica de exercicios fisicos ser benéfica para a QV desse grupo,
devido as mudancas no estilo de vida que melhoram a composi¢ao corporal, a eficiéncia do
metabolismo, fung¢des cognitivas, percep¢ao de autoimagem e socializacdo, ainda persiste certa
resisténcia ao desenvolvimento consistente dessa pratica pelo grupo estudado.

Estudo realizado por Cabral et al. (2018) corrobora esse achado, ao identificar entre
as pessoas com HIV/aids entrevistados apresentaram uma baixa adesao a pratica de exercicios
fisicos, considerada insatisfatoria, influenciando negativamente em parametros metabolicos,
morfoldgicos, psicolégicos e funcionais. Acerca desse aspecto, considera-se que essa pratica
pode ser um desafio para o grupo devido as limitagdes trazidas pelo proprio tratamento, além

da maneira como esses sujeitos vivenciam a doenca, uma vez que frequentemente a percepgao
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acerca do HIV/aids vem acompanhada de sentimentos como inseguranca ¢ medo (Costa et al.,
2019).

O acompanhamento nutricional da PVHA ¢ um componente importante das praticas de
vida saudaveis e deve considerar o estagio da infeccdo, a existéncia de patologias associadas,
além do proprio estilo de vida e pratica de atividade fisica. Nesse contexto, o seguimento
nutricional, avaliando a evolucdo do peso e composi¢do corporal, deve partir das
recomendagdes nutricionais necessarias para suprir a demanda metabodlica por proteinas,
carboidratos, lipidios, minerais, fibras e agua necessarios para manuten¢ao do equilibrio
corporal (Costa et al., 2019).

Acrescenta-se que uma alimentag@o balanceada e a pratica de exercicios acompanhados
por profissionais de satide podem contribuir para melhora da autoimagem, promovem melhora
do quadro de lipodistrofia, comum entre pessoas com HIV, e melhoram a QV da PVHA. A
adesdo a uma dieta mais equilibrada promove um adequado funcionamento de todo o
organismo, gerando um incremento na fun¢ao imunolédgica, melhorando a tolerancia ao uso da
TARYV e favorecendo sua absorcao, além de aprimorar o desempenho fisico e mental desse
individuo (Brasil, 2012).

Adicionalmente, percebe-se uma forte presenga da referéncia a boa alimentacdo na
composi¢ao da representacdo social da qualidade de vida das PVHA. Tal associagdo reflete a
importancia dada por esses sujeitos para a pratica de uma alimentacdo saudavel e adequada
como forma de promover autocuidado e, consequentemente, manter sua propria satude. Dessa
forma, a alimentacao adequada pode ser compreendida como um dos fatores relevantes para o
grupo, com vistas a manuten¢do de uma QV adequada (Domingues; Oliveira; Marques, 2018).

Estudo realizado por Oliveira Filho et al. (2014) revelou diversas dimensdes que
apresentam uma associagdo positiva com a manutencao da QV para o grupo de pessoas que
vive com o virus. Entre elas, destacam-se o convivio ¢ a manuten¢ao das interagdes sociais,
possuir uma perspectiva positiva acerca da espiritualidade e a percep¢ao de independéncia para
exercer as atividades da vida cotidiana. Com relagdo a manutencdo das atividades da vida
cotidiana, estudos demonstram que as praticas de lazer sdo percebidas como uma forma de
manuten¢ao da qualidade de vida (Silva ef al., 2013).

As publicagdes destacaram, também, os desdobramentos positivos da manutencao de
vinculo empregaticio e da atividade laboral, como forma de sentir-se produtivo e capaz no
contexto das atividades da vida cotidiana (Meirelles et al., 2010; Costa; Teston; Spigolon, 2019;
Oliveira; Moura; Aratjo; Andrade, 2015). Nesse sentido, o trabalho ¢ valorizado como uma

pratica cotidiana que permite significar a vida, tanto para a sociedade quanto para o grupo de
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pessoas que vive com o agravo. Tal achado encontra respaldo em estudos que demonstram que
o trabalho constitui uma forma de suporte para o enfrentamento da condig@o de soropositividade
e superacao dos processos de exclusdo e isolamento advindos da doenga, além de favorecer a
autoconfianga e a autoestima (Silva; Silva; Rodrigues, 2018). Adicionalmente, o fato de estar
empregado pode influenciar uma melhor percep¢do da qualidade de vida, ao prover uma melhor
condicdo geral de vida (Karkashadz; Chkhartishvili, 2017).

Diante da percepcao da importancia da pratica laboral, a legislagdao brasileira preveé
protecao a PVHA facilitando a estruturagao dessas relagdes, uma vez que assegura o direito a
privacidade sobre o diagnostico, proibindo a exigéncia de testes de HIV para admissao em
empregos, bem como a demissdo causada pela soropositividade, praticas que promovem maior
insercao no mercado de trabalho e na sociedade como um todo (Carvalho et al., 2017).

Com relacdo a manutengao das redes de apoio e de relacionamentos interpessoais,
percebe-se que esses aspectos sdo considerados fundamentais para a promocgao da qualidade de
vida. Possuir suporte social durante o tratamento, seja ele familiar ou de amigos, possibilita o
melhor enfrentamento da doenca, promovendo superacdo ou melhor convivéncia com os
desdobramentos negativos trazidos pelo diagnodstico (Silva; Silva; Rodrigues, 2018). Esse
suporte se torna especialmente importante no contexto de uma patologia que gera afastamento
de pessoas pelo medo, pelo preconceito e pela estigmatizagao.

Para Lobo et al. (2018), apos o diagnoéstico o individuo passa a ser julgado socialmente
como uma pessoa marcada por uma doenca grave, transmissivel e potencialmente fatal. Essa
situagdo dificulta a construgdo de lagos afetivos e redes de apoio, impactando em diversos
dominios da qualidade de vida. Do ponto de vista conceitual, deve-se diferenciar o estigma da
discriminacdo. O estigma ¢ definido, segundo Okuno et al. (2014, p. 2), como “um processo
dindmico de desvalorizagdao que desacredita fortemente um individuo perante os outros,
produzindo e reproduzindo relagdes de poder assimétricas”, enquanto a discriminagdo se
manifesta por meio da estigmatizagdo, que ¢ efetivada pela exclusdo do sujeito com base em
caracteristicas fisicas, psicologicas ou comportamentais associadas pela sociedade a doengca.
Ambos os processos podem se fazer presentes no cotidiano da PVHA, influenciando
diretamente a percepg¢ao da qualidade de vida e da sua promocao.

Nesse contexto, destaca-se que o medo ¢ um dos sentimentos mais marcantes
vivenciados apods o diagnostico de soropositividade, seja a partir da percepcao da possibilidade
da morte, seja como um desdobramento das possiveis vivéncias de estigma e preconceito
(Guerra; Seidl, 2009). Dessa forma, mesmo diante dos avangos no tratamento da aids, ainda sao

perceptiveis as marcas deixadas pelo pavor que a doenga causou nos anos iniciais, de maneira
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que ainda hoje persistem associa¢des negativas, apesar do esfor¢o para a desconstrucio dessa
imagem estigmatizada do HIV/aids (Maliska et al., 2009).

Estudo realizado por Miyada et al. (2019) discute que a preocupacdo com a
confidencialidade do diagndéstico faz com que muitas PVHA evitem procurar por servigos de
satude. Tal situagdo ¢ uma consequéncia do medo da discriminagdo, diante do estigma associado
ao virus, trazendo impacto negativo sobre a qualidade de vida do grupo pelo silenciamento
quanto a condicao soroldgica, negligenciando frequentemente o cuidado de si (Miyada et al.,
2019). Percebe-se que o silenciamento gera um circulo vicioso: o medo da vivéncia do estigma
e da discriminag@o gera o siléncio sobre o diagnostico que, por sua vez, acarreta isolamento e
maior sofrimento, podendo incentivar a manuten¢do do espago ocupado pelo estigma na
sociedade (Guerra; Seidl, 2009; Silva et al., 2015).

A percepcdo do medo e o desejo da manutencdo do diagnodstico em sigilo sdo
ocorréncias comuns e se configuram como entraves ao acesso aos servigos de saude, uma vez
que alguns sujeitos optam por ndo buscar atendimento ou realizd-lo em unidades distantes do
seu domicilio. A fim de minimizar o impacto dessas situagdes sobre a QV do grupo que vive
com o virus, torna-se ainda mais importante que os profissionais adotem uma conduta
acolhedora, visando a realizagdo de uma comunicagdo terapéutica eficaz e o estabelecimento
de vinculo entre as duas partes. Tal acdo ¢ fundamental para a constru¢do de uma rede de
cuidado integral e para concretizagcdo de relagdes humanizadoras entre os sujeitos envolvidos
nesse processo (Colago; Meirelles; Heidemann; Vilarinho, 2019).

Sobre a importancia da vinculagdo e efetiva integragdo entre os servigos de saude e a
pessoa que vive com HIV/aids, Oliveira, Ponce e Ruffino-Netto (2020) apontam que a formagao
de vinculo com os servigos pode ser aprimorada a partir da mudanca do paradigma estritamente
biomédico, presente no atual modelo de assisténcia. Nesse sentido, uma visdo ampliada do
cuidado que considere os aspectos culturais, sociais, emocionais, pode favorecer uma
assisténcia mais afinada as necessidades dos individuos, para além dos aspectos
fisiopatologicos.

No contexto dos servigos, destaca-se que ter acesso as unidades de saude, frequentando-
as para consultas e exames quando necessario, foi citado nas publicagdes como uma pratica
capaz de impactar positivamente a QV das pessoas que vivem com o virus (Costa; Oliveira;
Formozo, 2015; Meirelles et al., 2010; Karkashadz; Chkhartishvili, 2017). Adicionalmente,
percebe-se que a adesdo ao tratamento, manifesta principalmente pelo relato do uso continuo
da TARYV, ¢ também uma pratica de promogao da qualidade de vida realizada por esse grupo

(Silva; Moura; Pereira, 2013; Costa; Teston; Spigolon, 2019).
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O acesso aos servigos de saide ¢ a TARV como praticas de promocdao da QV,
representam a valorizacdo das estruturas de saude e das tecnologias que possibilitam a
prevengao e o tratamento da patologia, promovendo formas de convivéncia com a nova situagao
de vida desse grupo. Dessa forma, a existéncia e disponibilizacao de tecnologias, como exames,
medicamentos, preservativos e o uso de tecnologias relacionais, auxilia a dirimir a sensagao de
mal-estar trazido pela doenga e pelo uso das medicagdes além de promover redugdo da
morbimortalidade, gerando aumento na expectativa de vida e auxiliando na melhora da
qualidade de vida do grupo (Bezerra; Pereira; Maranhao, 2018).

Tais aspectos sdo especialmente relevantes para a promocao da QV desse grupo ao
considerar-se que o acesso aos servicos de saide e a TARV influenciam no controle da
sintomatologia decorrente do HIV/aids. Dentre os diversos dominios da QV que sao impactados
nas pessoas que vivem com o virus, observa-se que a presenca de sintomas da infecgdo € um
dos fatores mais relevantes, o qual exerce grande influéncia na maioria dos dominios de
avaliacdo da qualidade de vida e esta geralmente associada a baixos escores gerais de QV. Além
desse fator, outros aspectos influenciam a rotina desses sujeitos, uma vez que a condi¢ao
sintomatica da doencga esta relacionada ao nivel de dependéncia dos individuos para realizar
suas tarefas da vida cotidiana, interferindo nas possibilidades de efetivar praticas que
promovam sua QV (Miyada et al., 2019).

Diante do relato da adesdo ao tratamento e utilizagdo da TARV como pratica de
promocao da qualidade de vida, Santos er al. (2002) discutem que o acompanhamento
laboratorial € o manejo clinico adequado, o tratamento de infec¢des oportunistas que aumentam
o risco de evolugdo fatal, a compreensdo dos fatores constitucionais e o acompanhamento
psicologico dos pacientes sdo aspectos fundamentais a serem considerados, sem os quais a
administracdo da terapé€utica antirretroviral isoladamente ndo serd suficiente para mudar o
prognostico da infecgao pelo virus.

Nesse contexto, percebe-se a adesdo ao tratamento como pratica promotora da QV,
aspecto discutido por Cabral et al. (2018), que associaram a auséncia de falha de adesdo ao
tratamento medicamentoso com a obtencao de melhores médias nos dominios de QV. Tal
resultado também foi observado em estudo realizado por Caliari et al. (2018) o qual encontrou
resultados significantes apontando o aumento da qualidade de vida em individuos com boa
adesdo ao tratamento farmacoldgico. De fato, a TARV melhora a QV por diminuir a taxa de
coOpias virais, fato que melhora a imunidade, reduz o surgimento de infec¢des oportunistas e
diminui taxas de transmissao e letalidade da doenga. A percep¢ao de independéncia do grupo

também tende a ser melhor em uso das medicacdes, uma vez que a progressao do virus passa a
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ocorrer de maneira mais lenta, a doenca se torna mais controlada e a PVHA se torna mais apta
para realizar tarefas em nivel pessoal, profissional e social (Neto et al., 2019).

Por outro lado, observa-se que o uso de muitas medicagdes pela pessoa que vive com o
virus pode significar uma barreira para a manutencao da QV. Estudo realizado por Okoli et al.
(2020) demonstrou que a ocorréncia de polifarmécia, estabelecida como uso didrio de cinco
medicamentos ou mais, esta fortemente associada a uma percep¢do ruim da prépria satde,
independentemente da existéncia de comorbidades associadas ao HIV/aids. Para os autores, tal
achado demonstra a importancia de constante reavaliacao do tratamento, visando a reducao do
numero de medicamentos quando possivel, além do estabelecimento de um processo continuo
de comunicag¢do entre os pacientes e o servigo de satde.

Ainda no contexto da valorizagdo dos servicos de satude, especialmente os disponiveis
na rede publica, as publicagdes discutem que esses servigos devem oferecer apoio a manutengao
das atividades da vida diaria e da qualidade de vida desse grupo. Segundo Caliari et al. (2018),
os melhores escores de QV estdo associados com a atengdo e o respeito com que 0s Servigos e
os profissionais de satide recebem esses sujeitos, promovendo a confianga e favorecendo o
estabelecimento de vinculo, fatores fundamentais inclusive para a adesdo ao tratamento.
Acrescenta-se que € responsabilidade do profissioanl de saude avaliar esses pacientes de forma
holistica, considerando suas necessidades e preocupacdes com o tratamento e, quando
apropriado, simplificando os tratamentos, a fim de contribuir para a melhora da qualidade de
vida relacionada a satude e para a adesdo ao tratamento (Okoli ef al., 2020).

Alguns estudos destacam a importancia das redes de apoio ao descreverem que o
enfrentamento da infec¢do pode tornar-se um processo extremamente solitario (Neves et al.,
2018; Carvalho et al., 2017), nesse ambito sdo descritas como praticas de promog¢do da
qualidade de vida a valorizagdo do relacionamento familiar e da interagdo social, como fatores
que contribuem para uma melhoria das condigdes de vida do grupo (Silva; Moura; Pereira,
2013; Costa; Teston; Spigolon, 2019; Costa; Oliveira; Formozo, 2015).

Nesse sentido, Carvalho et al. (2007) discutem que as relagdes afetivas dentro do
sistema familiar ou de outros grupos, incluindo o relacionamento entre amigos e a vida social
em sua microestrutura, geram fontes de apoio emocional que a PVHA pode acessar durante
situagdes complexas e que podem contribuir para que o individuo consiga transpor adversidades
sociais, econdmicas e psicologicas. Neves et al. (2018) corroboram esse achado e acrescentam
que, para além de uma enfermidade fisica, o sofrimento trazido pela doenga possui implicacdes

em diferentes ambitos do viver, principalmente nos relacionamentos sociais.
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Nesse sentido, destaca-se o papel ocupado pelas redes de apoio, especialmente a familia,
a qual, diante do diagnéstico do virus, € capaz de influenciar positivamente o sujeito e facilitar
a manuten¢ao da sua autoestima, trazendo beneficios para o tratamento e preparando-o para dar
continuidade as atividades da vida didria. Adicionalmente, destaca-se o papel da rede familiar
como facilitadora do cuidado a satde do individuo que vive com HIV/aids, inclusive por meio
do incentivo a adesdo a terapia antirretroviral (Silva ef al., 2015). Nesse contexto, a familia e
as demais redes sociais podem facilitar a aceitagdo do diagnostico, a qual € um fator primordial
para que o sujeito se torne parte ativa no tratamento, aderindo as praticas necessarias para a
manuten¢do e melhora da sua saude.

Estudo realizado com PVHA demonstrou que os termos “familia, filhos e amigos” eram
frequentemente relatados como uma base de sustentagdo fundamental a qual, quando ausente,
acarreta repercussoes negativas capazes de impactar o processo de viver com a doenca (Jesus
etal.,2017). De fato, o apoio social influencia os modos de viver e a QV desse grupo, uma vez
que ele tem sido associado a menor sofrimento psicologico, menor incidéncia de sintomas
psiquiatricos, estresse e sentimento de soliddo. Ademais, a participacao de familiares em grupos
de apoio tem sido identificada como algo positivo para o tratamento dos pacientes (Carvalho et
al., 2017). Tal fato se deve ao suporte social provido pela familia e por amigos auxiliar em
aspectos praticos como adesdo ao tratamento, além de influenciar também na modulagio de
percepcdes mais profundas, a exemplo da desconstru¢do da imagem negativa que muitas PVHA
tém de si mesmas, aspectos relevantes para a manutencao da sua qualidade de vida (Neves et
al., 2018).

Os aspectos abordados apontam para as diversas vivéncias praticas que se configuram
como promotoras da qualidade de vida para o grupo que vive como virus. Dessa maneira,
percebe-se que questdes relacionadas ao estilo de vida, como a adesdo a habitos mais saudaveis,
aspectos ligados ao suporte social e envolvimento em atividades da vida cotidiana além de
questdes relacionadas ao atendimento e estruturacdo do servico de saude sdo mutuamente
intrincados e atuam conjuntamente para promocao de uma situacdo de vida mais positiva para

o individuo que convive com a doenga.
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3 O TEMPO DE DIAGNOSTICO E SUAS IMPLICACOES PARA O VIVER COM
HIV/AIDS E PARA A QUALIDADE DE VIDA

A infecgdo pelo HIV gera uma gradativa faléncia imunoldgica que se associa a diversos
desdobramentos fisioldgicos, a exemplo da maior suscetibilidade do individuo a infecc¢des
oportunistas (Brasil, 2018). Porém, para além desses aspectos fisioldgicos, os momentos que
se seguem a revelacao do diagndstico influenciam também as relagdes sociais, a saude mental,
0s aspectos econdmicos e a propria qualidade de vida, transcendendo o dominio bioloégico da
propria patologia (Cardona-Arias; Higuita-Gutierrez, 2014).

Tal percepgao se deve ao fato de que, no contexto da aids, ndo existe um agente agressor
unico responsavel pela doenca, mas diversos agentes que atuam num ambiente cultural e
sociopolitico, construindo uma vivéncia pessoal e grupal do HIV/aids. Tal vivéncia ¢
influenciada por diversos determinantes e condicionantes do processo satide-doenga, que vao
desde o individuo enquanto sujeito e suas intersubjetividades, a sociedade como um todo,
incluindo os aspectos macroestruturais que influenciam o processo de adoecimento.
Acrescenta-se a percep¢do de Muniz e Brito (2022) que apontam que o evento do diagndstico
do HIV ndo ¢ algo meramente fisiologico, estando ainda carregado de desinformacao,
preconceito e segregacao social.

Dado o exposto, evidencia-se a complexidade do manejo do HIV e dos diversos fatores
que influenciam a situagao de vida do grupo que vive com o virus, fato que torna os momentos
posteriores a descoberta da soropositividade uma vivéncia complexa, com desdobramentos em
todas as areas da vida. Nesse contexto, a analise do tempo de diagndstico da infec¢do pelo HIV
sobre os modos de viver e sobre a qualidade de vida das PVHA ¢ importante, pois nao ha um
modo tnico de enfrentar o diagnostico e seus desdobramentos, uma vez que cada individuo
pode vivenciar esse processo deforma diferente, em termos dos afetos mobilizados, dos
conflitos pessoais desencadeados e dos medos decorrentes do proprio diagnostico e do futuro
(Lobo et al., 2018).

A construcao e transformagao de representagdes sociais sobre o virus, a doenca e as
formas de enfrentamento do diagndstico sdo elementos que participam desse processo
adaptativo, enquanto processo psicossocial, o qual sofre influéncia do tempo de convivio com
o HIV/aids. O periodo pos diagnostico impde novas formas adaptativas, como a necessidade de

constantes reajustes das praticas de vida diante dos desdobramentos da doenga, podendo se
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repercutir em melhora ou maior comprometimento da qualidade de vida associada a passagem
do tempo, desde o momento de conhecimento da sorologia.

Estudo realizado por Guimaraes, Carneiro, Abreu e Franca (2017) relata que a epidemia
brasileira de HIV, em geral, tem sido caracterizada por uma baixa testagem para o virus, fato
que leva ao desconhecimento da positividade e ao atraso no inicio do tratamento. Para os
autores, a baixa percepcao de risco, as barreiras institucionais que dificultam o acesso ao servigo
de satde e o medo de vivenciar situacdes de estigma e discriminagdao influenciam tais
ocorréncias. Discute-se que tal fato faz com que a pessoa com HIV/aids muitas vezes tome
ciéncia da infec¢do num momento em que ela ja se encontra em estagio mais avangado, fato
que gera uma maior deterioracdo da situacdo de saude e, consequentemente, da qualidade de
vida.

O evento inicial estabelecido pela ciéncia da infec¢ao ¢ apontado como extremamente
marcante e desencadeador de desdobramentos complexos (Ferreira; Oliveira; Paniago, 2012).
Tal fato ¢ corroborado pelos achados de Muniz e Brito (2022) que observaram que as
representacdes do diagndstico de HIV/aids mantiveram relagdao estreita com os estigmas
relacionados a doenga. Segundo os autores a diferenca na intensidade da percepcao desses
estigmas levou o entrevistado a ter uma relacio mais pessimista ou otimista frente ao
diagnostico da doenca.

Destaca-se que ¢ comum que o primeiro contato dos individuos que vivem com o virus
com as unidades de saude se realize através de demanda espontanea e nao por meio da inser¢ao
desse grupo em agdes programadticas, que deveriam integra-los ao servigo e garantir o
oferecimento de acdes voltadas para o manejo adequado da situagdo de saude. Tal contexto
ratifica a importancia dos servicos de atencdo a saude como agentes potencializadores do
diagnostico precoce, capazes de propiciar celeridade ao inicio do tratamento, acao fundamental
para o controle da infeccdo e promog¢dao da qualidade de vida dessa populacdo (Colago;
Meirelles; Heidemann; Vilarinho, 2019).

A partir desse diagnostico o sujeito € redirecionado dentro do servico de saude para
inicio de uso da TARV. Sob esse aspecto, estudo realizado no Brasil apontou que 70% dos
individuos diagnosticados com HIV iniciam o uso da TARV em até dois meses apds
conhecimento da sorologia (Melo; Santos; Eberhardt; Loreti, 2021). Apds o inicio do
tratamento, que gera alteracdes na rotina diaria, necessidade de frequentar servigos de saude e
realizar exames, o individuo inicia um processo de ajuste a nova situagdo de vida e ao uso das
medicacdes. Sob esse aspecto, considera-se que a infec¢do traz a tona novos desafios

psicologicos que envolvem a aceitagdo da doenca e a nova dindmica dos relacionamentos
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sociais aos quais o sujeito estd habituado. Tal periodo frequentemente cursa com baixos indices
de avaliacdo da QV, conforme apontado por estudos de Melo et al. (2021) e Ferreira, Oliveira
e Paniago (2012).

Os momentos iniciais apds a confirmagao da sorologia para o HIV sdo descritos como
um caminho solitario, marcado por sentimentos de negacgdo, sofrimento e isolamento que
trazem demandas terapéuticas e sociais complexas para a vida dos individuos. Diante da
confirmacao diagnoéstica, muitas pessoas que vivem com o virus relataram ter passado por um
processo de luto, no qual vivenciaram a busca por explicagdes para a ocorréncia da
contaminagdo e tiveram que lidar com a sensa¢ao de culpa, vergonha, medo e sentimento de
inutilidade e fracasso (Deus; Vila, 2021).

O estudo realizado por Cabral et al. (2018) sobre a QV de um grupo majoritariamente
composto por sujeitos com menos de 5 anos de diagnostico da infec¢do mostram a importancia
de que, especialmente nos primeiros anos de acompanhamento, o servi¢o se organize com a
participagdo de uma equipe multiprofissional. Isto porque esse periodo inicial de
acompanhamento ¢ fundamental para a garantia e fortalecimento do vinculo com os
profissionais e para a corresponsabilizacdo desse individuo pelo tratamento, aspectos
fundamentais para a promog¢ao de uma QV adequada (Cabral et al., 2018).

Ferreira, Oliveira e Paniago (2012) discutem que pessoas com diagnostico mais recente
de HIV possuem mais obstaculos para a manutencdo da qualidade de vida, devido ao inicio do
tratamento exigir alteragdes na rotina diaria, incluindo visitas constantes a médicos, uso de
medicamentos e o desconforto trazido por eles. Além desses fatores, a descoberta recente da
infec¢do representa novos desafios psicoldgicos que perpassam pela aceitagao da doenca e pelo
ajuste desse sujeito a uma nova dindmica social.

Oliveira Filho et al. (2014) também destacam que os periodos iniciais ap6s o diagnostico
podem vir acompanhados de alteracdes psicologicas passageiras, que podem progredir para
quadros clinicos mais severos. Nesse contexto, a reacdo inicial do individuo perpassa pela
possibilidade de perder a satude, a familia, o trabalho e até a propria vida, somando-se a esses
aspectos a sensagao de culpa por ter contraido uma doenga que pode ameacar diretamente a
manutencao da vida.

Outros estudos corroboram com esses achados, a exemplo de Ferreira, Oliveira e
Paniago (2012), no qual se observou que os individuos com menos de dois anos de diagnostico
apresentaram escores de QV mais baixos em todos os dominios avaliados, quando comparados

com individuos com maior tempo transcorrido desde o diagndstico. Dessa maneira, o tempo de



61

conhecimento da infeccao pelos sujeitos se mostrou um fator relevante para a percepcao da QV
em todos os dominios avaliados (Ferreira; Oliveira; Paniago, 2012).

Apo6s o diagnostico ocorrem diversas mudancas na rotina de vida do sujeito, as quais
incluem acompanhamento sistematico pelo servigo de saude e o inicio da TARV. Dessa forma,
¢ necessario um tempo de adaptagdo até que a PVHA se adeque a sua nova situagdo de vida,
seu organismo se adapte a utilizagdo das novas medicagdes e a carga viral seja reduzida. Sob
esse aspecto, estudos encontraram que o tempo médio apds o diagndstico entre captacao do
individuo por um servi¢o de satde, o inicio do tratamento e a constatagdo de carga viral
indetectavel foi de 15,9 meses. Nesse estudo, cerca de 70% das PVHA atingiram carga viral
indetectavel apds 24 meses de tratamento (Hall; Tang; Johnson, 2020). Sabe-se que as taxas de
contagem de linfécitos T CD4+ e a carga viral sdao fatores que se relacionam a qualidade de
vida, uma vez que esses parametros influenciam uma melhora imunoldgica e promovem menor
incidéncia de comorbidades e a sensagdo de bem-estar de uma maneira geral.

Para além dos pardmetros bioldgicos, os momentos iniciais apds o diagndstico
estabelecem a aids como uma doenca relevante do ponto de vista psicossocial, uma vez que o
impacto inicial trazido pelo diagndstico parte de uma percep¢ao de si mesmo como sendo um
agente nessa complexa trama social e psicologica. Por essa razdo, os momentos mais imediatos
de enfrentamento da doenga, bem como a sua incorpora¢ao na vida da PVHA sdo questdes que
frequentemente geram ansiedade e sofrimento para o grupo com menor tempo de diagnostico
(Maliska et al., 2019).

Deste modo, a interpretacdo da doenca ¢ da QV pode comportar uma importante
dimensdo temporal, ndo apenas porque a mesma muda no decorrer do tempo, mas, igualmente,
porque sua compreensdo ¢ continuamente confrontada por diferentes diagndsticos associados e
por situacdes relacionais construidas pela familia, amigos, vizinhos e profissionais de satde
(Costa, 2012). Nesse contexto, os conhecimentos ligados ao HIV/aids e o sentido atribuido a
ele sdo continuamente reconstruidos e reformulados, num processo articulado com a propria
construcdo das representagdes sociais.

Estudo desenvolvido por Costa (2012) apontou que essa percepgao pode estar ligada
aos diferentes momentos pos diagnostico da doenga, uma vez que o grupo com conhecimento
mais recente da sorologia possuia representagdes da aids associadas ao preconceito e
culpabilizacdo pelo contagio. O grupo com maior tempo de diagnostico, embora também
percebesse a doenca como um problema, trazia elementos que remetiam também a aceitagao

da condi¢ao soroldgica e as orientagcdes em saude.
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Percebeu-se no estudo desenvolvido por Costa (2012) a presenga de contetdos
representacionais com elementos de protecdo contra a estigmatizagdo, entre os quais se destaca
o velamento do fato de estarem em tratamento para a doencga, aspecto que interfere na sua
qualidade de vida e pode influenciar, inclusive, sua adesdo ao processo terapéutico. Tal classe
apresentou uma associacao forte com a variavel de pessoas que convivem héa mais de dez anos
com o diagndstico do virus, corroborando para a percepcdo da importancia da dimensao
temporal para a construcao das representacdes da qualidade de vida.

De fato, estudos apontam que a representagao do diagnostico do HIV/aids e a forma de
lidar com ele possuem influéncia sobre a continuidade do cuidado e a adesdo ao tratamento,
uma vez que individuos que vivenciavam a aceita¢do do diagnostico conseguiam aderir mais
rapidamente ao tratamento. Em contraponto, aqueles sujeitos que demonstraram vivenciar um
sentimento de revolta e a ndo aceitagdo do diagnostico apresentavam maiores chances de
interrupg¢ao ou abandono do tratamento (Muniz; Brito, 2022).

Acerca dessa dimensdo temporal, acrescenta-se que a mudanca de hébitos e de
atividades diarias efetivada apos o diagnostico com a inten¢ao de proporcionar a si mesmo bem-
estar fisico e emocional sdo aspectos que interferem na QV do grupo. A partir do estudo de
Hipolito (2015), percebe-se que tal mudanca estd condicionada a um processo de
ressignificagdo do adoecimento, o qual passa a se expressar por meio de agdes direcionadas
para o sentir-se bem, mesmo em virtude da instalacdo da doenga, podendo ser traduzida numa
sensagdo de crescimento e aprimoramento pessoal. Estudo conduzido por Muniz e Brito (2022)
corroboram com esse achado, ao apontar uma mudanga no estado de humor da pessoa que vive
com HIV/aids ao longo do tempo, geralmente sendo mais pessimista no inicio e apresentando
uma melhora na forma de vivenciar o diagndstico e encarar a vida com o passar dos anos.

A construcao psicossocial do HIV/aids e da QV ¢ um processo que tem inicio antes
mesmo da revelacao do diagndstico, mas essas construgdes representacionais anteriores passam
a ser ressignificadas a partir do momento em que se estabelece a relacdo de implicacdo do
sujeito com a doenca. No ambito social, aspectos que cercam a doenca, como o estigma e a
transmissibilidade tornam o viver com o virus ainda mais complexo. Nesse sentido, conforme
Muniz e Brito (2022) e Costa (2012) as vivéncias dos primeiros anos apos a revelacao da
infec¢do sdo profundamente influenciadas pelo medo do estigma social da doenga, que modifica
e restringe a vida dos envolvidos, ocasionando o silenciamento da sua situagdo de satde e o
isolamento social.

Dessa forma, a situagdo de infeccao tende a aumentar de maneira imediata o estresse

entre as PVHA. Essa situagdo de tensdo emocional e cognitiva se manifesta por meio de
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estratégias de negacdo da doenga, associada a percepgdo da presenga do virus como um evento
altamente desgastante (Carvalho et al., 2017). Tal percep¢do ¢ confirmada pelo achado de
Okuno et al. (2014), em que o menor tempo de diagnodstico foi associado a uma perspectiva
mais negativa da doenca e a uma associacdo a promiscuidade, percep¢ao que incorpora o
preconceito e a culpabilizagdo que acompanham a doenga.

Lobo et al. (2018) esclarecem que o recebimento do diagndstico, num primeiro
momento, modifica diversos aspectos da vida da PVHA, alterando a estrutura da personalidade,
a maneira de perceber o mundo e os valores. Acrescenta-se que, de maneira mais imediata, a
infeccdo desperta diversos sentimentos, entre eles tristeza, surpresa e decepgdo. Tais emogdes
sdo influenciadas pelas crencgas e valores cultivados pelo individuo e pelo grupo social no qual
ele estd inserido e podem se desdobrar numa sensacdo de finalizacdo dos sonhos e planos
(Maliska et al., 2009).

Perceber-se com HIV/aids gera uma desestruturagdo significativa no cotidiano, de modo
que se torna necessario, primeiramente, aprender a conviver com a presen¢a do virus para,
posteriormente, reorganizaras percepcoes € vivéncias, a fim de reposicionar as atividades de
vida diaria. O periodo inicial apds o diagndstico, portanto, € um momento sensivel e capaz de
impactar todo o cotidiano de vida futura desses sujeitos, bem como a sua forma de ver e se
relacionar com o mundo (Lobo et al., 2018).

Nesse contexto, algumas pessoas ndo conseguem assimilar imediatamente o resultado
positivo para a presenca do virus e demandam um tempo maior para assumir uma postura mais
ativa diante da infecgdo. Por essa razdo, alguns individuos podem, num primeiro momento,
negar o resultado do exame, duvidar da seriedade do teste diagndstico ou apresentar dificuldade
para tomar para si a responsabilidade pelo contagio. Tal negagdo pode representar tanto uma
intencdo de fuga da realidade, como uma tentativa do individuo de se adaptar a sua nova
situagdo. De qualquer maneira, enquanto ocorre tal processo, o sujeito ndo € capaz de buscar e
aceitar ajuda, seja ela para a satude fisica ou mental, fato que limita a constru¢do de uma rede
de apoio social e profissional (Carvalho et al., 2017).

Diante dessa situagao, esse grupo demanda ainda mais amparo e escuta, como forma de
superar as situacdes de preconceito vivenciadas socialmente e, principalmente, os seus proprios
sentimentos conflituosos e penosos acerca da doenga, a fim de conseguir se adaptar a sua nova
situacdo de vida e responder as novas demandas de satde que surgem com o advento do
HIV/aids (Lobo et al., 2018).

Estudo de Hall, Tang e Johnson (2020) encontrou, nos 24 meses seguintes ao

diagnostico, piores escores de QV quando comparado ao grupo com maior tempo de



64

diagnostico. Tal periodo coincide com o ajuste da TARV e processo de queda de carga viral,
uma vez que cerca de 70% das PVHA em tratamento atingem carga viral indetectavel apos 24
meses de uso regular das medicacgdes (Hall; Tang; Johnson, 2020). Adicionalmente, a partir de
cinco anos de infecgdo € possivel perceber certa flutuacao nos aspectos relativos a avaliacao da
QV, com melhores escores em dominios que avaliam as relagcdes sociais € o nivel de
independéncia (Ferreira; Oliveira; Paniago, 2012). Ap6és o momento inicial e superado o
periodo de adaptacdo a nova realidade, as PVHA experimentam uma melhor adaptagdo ao uso
das medicacdes e maior adesdo a um novo estilo de vida, aspectos que, em geral, se associam
a parametros fisiologicos e clinicos mais estabilizados. Porém, apo6s alguns anos do uso da
TARYV outras dificuldades e desafios se apresentam, a exemplo do aumento da incidéncia de
sindrome lipodistrofica, caracterizada por alteracdes na redistribui¢do de gordura corporal e no
metabolismo de pacientes com HIV/aids.

Dessa forma, com o passar do tempo de diagnostico observa-se uma tendéncia do
individuo em apresentar, associadamente ao uso da TARYV, alteragdes na distribui¢do da
adiposidade corporal e cronificacdo de um status inflamatério, causando anormalidades
enddcrinas e metabolicas. Nesses individuos, a distribui¢do de gordura passa a ocorrer de
maneira andmala, com acumulo de gordura central e redugdo do tecido adiposo periférico,
associados a eventos metabolicos de resisténcia a insulina e hiperlipidemia. Tais ocorréncias
podem causar nesse grupo alteracdes fisicas capazes de abalar o bem-estar psicologico e
repercutir negativamente na autoestima, interferindo nas mais diversas esferas da vida (Brasil,
2012).

Os resultados trazidos pelo estudo de Soares et al. (2020) demonstram que a cada trés
anos a incidéncia de alteragdes na distribuicdo de gordura corporal nas pessoas com HIV/aids
tende a aumentar, fato que revela a maior exposicao das pessoas que convivem héa mais tempo
com o virus e com o uso dos antirretrovirais. Tais alteragdes impactam diretamente a QV desses
sujeitos, tornando-se mais um aspecto a ser superado em prol da manutencao de uma situagao
de saude mais equilibrada (Soares et al., 2020).

A convivéncia didria com a doenga traz a tona questdes mais subjetivas e de cunho
social que permanecem afetando diretamente a vida desse grupo mesmo com o passar dos anos.
Por essa razdo, atualmente tém-se claro que as maiores preocupagdes das PVHA nao se limitam
a eficacia dos tratamentos para prolongar a vida, mas incluem também alternativas para
promover e melhorar as suas condi¢des de vida em face do virus (Oliveira Filho ef al., 2014).
Nesse sentido, estudo realizado por Deus e Vila (2021) aponta que a passagem do tempo de

conhecimento da infec¢do se associa a uma readaptacdo das atividades da vida diaria, com
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ajustes de rotina de trabalho, adocao de habitos alimentares mais saudaveis e a regularidade de
acompanhamento no servi¢o de saide, aspectos necessarios para a manutengao das atividades
cotidianas diante da instalacao da doenca.

Dado o exposto, estudo realizado por Okuno et al. (2014) aponta que o maior tempo de
conhecimento do diagnostico apresentou correlagdo com as dimensdes da QV: satisfagdo com
a vida, preocupacao com a saude, aceitagdo do HIV e preocupacgdo com o sigilo. Nesse estudo,
percebeu-se que, apesar do grupo com maior tempo de diagndstico também perceber a doenga
como um problema, para eles a soropositividade passou a ser encarada como uma situagao
geradora de aprendizado e com a qual € possivel se adaptar. Dessa forma, os autores consideram
que a aceitacao do HIV/aids, para o grupo, esté atrelada a maneira como cada sujeito se percebe
soropositivo e parece representar uma nova oportunidade para reflexdao acerca da vida, tanto
em relagdo ao outro quanto a si mesmo.

Acerca desse aspecto, estudo conduzido por Muniz e Brito (2022) observou que para
parte dos entrevistados, a presenca da doenga pode significar a retomada de planos e projetos
de vida, além do incentivo para a pratica de autocuidado e possibilidade de viver intensamente
a vida sexual, depois de superado o medo da morte e o de ser infectado pelo virus. Segundo os
autores, tal perspectiva se relaciona a passagem do tempo desde o evento do diagnostico e a
superacao dos estigmas relacionados ao inicio da epidemia, possibilitado pela percepcao de que
a realidade do viver com o virus frequentemente contradiz a expectativa negativa elaborada no
momento do diagnostico.

Dessa forma, considera-se que o maior tempo de conhecimento da infec¢do pode se
relacionar a oportunidade para a obtencdo de informacdes acerca da patologia, fato que pode
influenciar positivamente a situacdo de vida dessas pessoas apds o diagndstico. Para Costa e
Meirelles (2019), a informagdo adquirida ao longo do tempo possibilita a PVHA realizar uma
nova andlise do seu estado de satde e do tratamento. Tal fato colabora com a continuidade do
cuidado e promove habilidades para lidar com a doenca e seus sintomas, uma vez que, diante
do resultado positivo, muitos associavam o tratamento a algo complexo, desconhecido e
causador de preocupagao e medo. Sob esse aspecto, Muniz e Brito (2022) discutem que no
momento do diagnostico € essencial a promogao de um cuidado biopsicossocial consolidada
por servigos de saude que levem as representacdes dos pacientes em consideracao.
Adicionalmente, acrescenta-se que a maior disponibilidade de informagao se relaciona a melhor
adesdo ao tratamento medicamentoso e a adogao de praticas que melhoram a qualidade de vida

(Okuno et al., 2014).
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O estudo conduzido por Caliari et al. (2018) demonstrou uma associagdo entre o
aumento do tempo de diagnostico da infeccdo e o aumento médio da QV entre pessoas que
vivem com HIV/aids acima de 50 anos. Tal fato, segundo os autores, pode ser justificado pelo
aumento da experiéncia de conviver com o virus, que faz que com que a situacao deixe de ser
vista como um problema e passe a ser percebida como uma possibilidade de aprendizagem, que
pode deixar de impactar negativamente sobre as relagdes afetivas e sexuais.

Publicagdo de Pereira et al. (2022) visou estabelecer um modelo preditivo de avaliacao
do tempo entre o diagnodstico do virus e a primeira ocorréncia de hospitalizagdao. Os autores
apontaram que o tempo médio transcorrido entre o diagnostico e a
primeira hospitaliza¢do foi de cinco anos, sendo que dentro do primeiro ano de diagnostico as
chances dos pacientes nao se hospitalizarem eram de 99,1%, caindo para 56% e 23%, com cinco
anos e dez anos de diagnostico, respectivamente. Sob esse aspecto os autores discutem sobre
uma mudanca no perfil dessas hospitalizagdes, que deixaram de ser exclusivamente causadas
pela ocorréncia de infecgdes oportunistas e doencas definidoras de aids e passaram a refletir o
risco do desenvolvimento de condi¢des consideradas nao-aids, incluindo doencas
cardiovasculares, canceres, osteoporose € doengas renais, hepaticas e neurocognitivas, bem
como os efeitos colaterais e toxicos dos medicamentos antirretrovirais (Pereira et al., 2022).

No contexto das relacdes afetivas, acrescenta-se um estudo realizado com homens
adultos que convivem com HIV/aids acerca do desejo de se tornarem pais. Entre aqueles que ja
tinham essa vontade antes da infec¢ao o tempo de diagnostico acima de trés anos foi um fator
com associacao positiva frente 8 manutengao ou retomada do desejo de se tornar pai. Para esses
sujeitos, o desejo pela paternidade na presenca do virus, se relacionou a uma melhora no estado
geral de saude apos a consolidagdo da TARYV, associada a um incremento da qualidade de vida
referida pelo grupo (Reis, Araujo, Andrade, Miranda; 2015).

Apesar da reacdao inicial ao HIV ser geralmente negativa, percebe-se que, com a
passagem do tempo, envelhecer com o virus pode implicar em autoaceita¢ao e sabedoria, além
de uma atitude positiva perante a vida. Para esse grupo, a satisfagdo geral com a situagdo de
vida e a preocupacgdo com a saude sdo aspectos atrelados ao maior tempo de diagndstico e que
podem se desdobrar numa melhor QV (Okuno et al., 2015). O estudo de Araugjo et al. (2020)
realizado com idosos com HIV/aids corrobora esse achado, ao demonstrar que individuos com
um longo tempo de convivéncia com o virus, que possuem tempo de diagnostico acima de 20
anos, obtiveram melhores médias de avaliagao da QV em diversos dominios, como satisfacao

com a vida e preocupacdes financeira e com a medicagdo. Este grupo, quando comparado com
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os individuos com menos de cinco anos de conhecimento da sorologia positiva, apresentou
maior escore no dominio “aceitagao do HIV™.

Dessa forma, identificou-se uma melhor avaliagao em aspectos como lazer, sensagao de
seguranca € acesso a informagdo entre sujeitos a partir de dois anos de diagnostico quando
comparados aqueles com diagnostico mais recente. Para o grupo com maior tempo de
conhecimento da infeccdo, percebeu-se uma maior crenca em forgas exteriores, as quais podem
auxiliar na superagao dos obstaculos trazidos pelo viver com HIV/aids. Nesse estudo os sujeitos
com menos de dois anos de conhecimento da infec¢ao apresentaram os escores mais baixos em
todos os dominios avaliados (Ferreira; Oliveira; Paniago, 2012).

Tendo em vista os diversos desdobramentos relacionados ao tempo de diagndstico,
Oliveira Filho et al. (2014) acrescentam que a estruturacao dos servigos de saude e as praticas
dos profissionais devem abordar a cronicidade do HIV/aids, os desdobramentos para a
perspectiva de vida futura do grupo que vive com a doenga e a ressignificacdo da vida diante
dos momentos posteriores ao diagnostico. Para tanto, torna-se necessario que o atendimento da
PVHA seja realizado por profissionais que nao se limitem a abordagem de aspectos clinicos e
fisicos da doenca ou a sua percepcdo atrelada a ideia da morte, mas atuem de modo
interdisciplinar, promovendo um cuidado integral que contemple as necessidades de satde
percebidas desse grupo, em casa etapa do seu momento de vida, e aquelas ndo percebidas que
podem ser trabalhadas de forma preventiva.

Conforme apontado anteriormente, a representacao da doenca e da QV comportam uma
dimensao temporal, que esta associada ao tempo de diagndstico (Muniz; Brito, 2022; Costa,
2012). A construcao psicossocial da doenca e da QV sdo aspectos que se desdobram apds o
diagnostico e ao longo do processo de convivio com o HIV/aids. Tal aspecto corrobora o achado
de Hipolito (2015) a partir do qual se levantou uma associagdo entre o maior tempo de

diagnostico e uma melhor qualidade de vida no dominio fisico das PVHA.
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4 A TEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS E A QUALIDADE DE VIDA

4.1 Aspectos conceituais da teoria geral das representacoes sociais

Até por volta da década de 1970 o campo da psicologia social, especialmente nos
Estados Unidos, permaneceu marcado por uma perspectiva reducionista e individualista por
meio da qual se propunha uma visao do contexto social a partir de uma abordagem
comportamental. Nesse contexto, havia uma profunda dualidade entre sujeito e objeto ou entre
individuo e sociedade (Paula; Kodato, 2016).

Por essa razdo, inicialmente, a tentativa de compreender os modos de pensar e as crencas
complexas da sociedade foi estabelecida a base de leis elementares de conhecimento individual.
Segundo Moscovici (2003) tal construgdo ¢ falha e gera conclusdes sem valor, uma vez que as
premissas de onde partem sdo artificiais e sem profundidade. Nesse contexto, o autor destaca
que ndo se deve excluir totalmente a experiéncia e as percepgdes individuais, mas considerar
que quase todo o conhecimento existente foi de alguma forma aprendido a partir de outras
pessoas, num enredo submerso nos modos de vida e nas praticas coletivas das quais todos
participam e que necessitam ser constantemente renovadas.

Num movimento direcionado para a reducdo da dualidade entre individuo e sociedade,
a construcado da Teoria das Representacdes Sociais partiu de um desdobramento do conceito de
representacdes coletivas, proposto por Emile Durkheim, o qual discutiu esse modelo
hegemdnico, propondo uma alternativa ao individualismo social. Durkheim, que viveu numa
Europa em profunda transformacao social, politica e econdmica impulsionada por movimentos
como a Revolucao Francesa, teve em sua producao cientifica um reflexo da tensao entre valores
e institui¢des sociais da época (Santos; Dias, 2015).

Para o autor, as representagdes coletivas buscavam englobar fenomenos amplos como
religido, mitos e ciéncia, manifestando-se como produto de uma cooperacao entre multiplas
ideias e sentimentos acumulados durante geragdes de experiéncia e saber. A aplicacdao desse
conceito foi proposta de uma maneira mais estatica, provavelmente devido a estabilidade dos
fendmenos aos quais se referia, ndo englobando a mobilidade e circulagdo das representacdes
contemporaneas emergentes (Sa, 2015).

Serge Moscovici, tendo na sociologia Durkheimiana uma fonte conceitual, publicou no

ano de 1961 o livro La Psychanalyse, Son Image et Son Public. Tal publicacao ¢ um dos marcos
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da inauguracgdo do campo de estudos das representacdes sociais (RS), o qual tem sido cada vez
mais reconhecido como um dos mais importantes da disciplina da psicologia social (SA, 2015).
O autor propos a TRS como um fendmeno cientifico interdisciplinar que abarca o conjunto de
conhecimento psicossociologico (Santos; Dias, 2015).

A publicacdo destacou-se nas ciéncias sociais ao trazer uma opg¢ao metodoldgica que
valorizava o senso comum como forma de conhecimento pratico e ao indicar que a analise do
objeto de estudo estava também atrelada a uma participagao ativa do pesquisador. O livro gerou
um questionamento acerca dos mecanismos cognitivos envolvidos na representacdo de um
discurso cientifico e estabeleceu o saber cotidiano como um produto da interagdo dialética entre
individuo e sociedade (Paula; Kodato, 2016). A publicagdo do autor se apresentou como uma
revolugdo uma vez que pressupde uma ruptura paradigmatica com o pensamento hegemodnico
norte americano que estudava o sujeito isoladamente do seu contexto social (Santos; Dias,
2015).

Sob esse aspecto e no contexto das representacdes coletivas, Moscovici (2003, p. 172)

considera que

O problema nido ¢ escolher entre a supremacia do individuo ou da sociedade, ¢ algo
mais concreto. Esta relacionado com a explicagdo dos fendomenos da crenga, da
religido ou magia, do conhecimento comum e popular, das formas ideoldgicas de
pensamento e acao coletiva.

Moscovici retomou a nog¢do de representacdo coletiva inaugurando um campo
disciplinar renovado em sua esséncia. A representacao ¢ coletiva diante da sua origem no seio
da comunidade, porém se torna social devido ao seu compartilhamento e sua negociagio, os
quais se referem a sua condi¢ao de fruto de uma constru¢do social (Paredes, Jodelet, 2009).
Acrescenta-se que tais representacoes englobavam referéncias acerca de religides, ciéncia e
nog¢des de tempo e espago as quais, sendo construgdes coletivas da sociedade, eram pensadas
como independentes dos proprios individuos (S4, 2015).

Parreira, Moénico, Oliveira, Cavaleiro e Graveto (2018, p. 56) explicam a relevancia do
estudo das representacdes devido a sua caracteristica de prover um contexto de analise para os

objetos que se colocam no cotidiano. Para os autores:

O interesse pela Teoria de Representagdes Sociais ¢ explicado pelo fato de que o seu
estudo proporciona um contexto de analise e de interpretagdo que permite
compreender as relagdes entre o universo individual e as condig¢des sociais nas quais
os atores sociais interagem. Permite, ainda, compreender os processos que intervém
na adaptagdo sociocognitiva dos individuos as realidades quotidianas e ao seu
ambiente social e ideologico.
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Para Moscovici (2003), a TRS ¢ singular devido a sua inclinacdo no sentido de se tornar
uma teoria geral dos fendmenos sociais e uma teoria especifica dos fendmenos psiquicos. Trata-
se de uma teoria geral ao se considerar que uma sociedade nao pode ser definida apenas pela
existéncia de um coletivo de individuos, mas de representagdes ou valores que gerem a uniao
desses sujeitos por meio de crencgas, simbolos e rituais.

Dessa maneira, o autor considera que

E no momento em que o conhecimento e a técnica sio transformados em crengas que
congregam as pessoas € se tornam uma forga que pode transformar os individuos de
membros passivos em membros ativos que participam nas agdes coletivas e em tudo
0 que traz vida a uma existéncia em comum (Moscovici, 2003, p. 173).

O autor prop6s que s3o as representacdes que agregam a capacidade dos sujeitos de
perceber e compreender, alcangando sua mente para fornecer um sentido ou explicacdo as
situagdes vivenciadas. Nesse sentido, o autor declara que “a motivacao para a elaboragdo da
representacao social [...] € a tentativa de construir uma ponte entre o estranho e o familiar”
(Moscovici, 2007, p. 207).

Dessa forma, a principal diferenciacdo entre as representacdes coletivas e sociais € a
heterogeneidade desta ultima, o seu carater diversificado, mutavel e sua propagacao no campo
social mediado pelas interagdes que se desenvolvem na vida cotidiana por meio do senso
comum social (Paredes; Jodelet, 2009). De fato, o interesse de Moscovici era estabelecer esse
conhecimento do senso comum como um objeto legitimo de estudo, uma vez que essa forma
de saber orienta a maior parte das comunicagdes € comportamentos cotidianos (Sa, 2015).

Dessa compreensao depreende-se que a representagao social ¢ uma forma de perceber
o mundo em que ndo existe distingdo entre sujeito e objeto. O objeto, entdo, se constrodi no
contexto, sendo percebido pelos grupos enquanto desdobramento de suas atitudes e

comportamentos (Abric, 2000). A partir disso, considera-se que

As representagdes sdo abordadas concomitantemente como produto e processo de
uma atividade de apropriagdo da realidade exterior ao pensamento e de elaboracao
psicolégica e social dessa realidade. Isso quer dizer que nos interessamos por uma
modalidade de pensamento, sob seu aspecto constituinte — 0s processos- € constituido
— os produtos ou conteudos (Jodelet, 2001, p. 22).

Campos (2017) considera que o interesse no estudo das RS reside no fato delas serem
resistentes a mudangas no meio coletivo e funcionarem como uma norma social, ditando e
autorizando aquilo que pode ser categorizado como comum, eventual ou inaceitavel na relagao
com o objeto. Para o autor, as representacdes geram um conhecimento intuitivo por parte dos
grupos acerca do carater normativo ou contra normativo de determinado comportamento,

possuindo, dessa maneira, implicagdes €ticas face a relacdo com determinados objetos.
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As representagcdes sociais se propagam por meio da interacdo e abarcam uma
diversidade de significados que liberam os individuos de uma posi¢do rigida no seio de um
grupo social. Sua funcdo contribui para tornar o meio social e natural do homem mais
compreensivel, torna-lo parte de um grupo ou campo de atividade social (Paredes, Jodelet,
2009). Sob esse aspecto, Jodelet buscou sistematizar o campo, refletindo sobre o conceito das

representacdes sociais, definindo-as como:

Uma forma de conhecimento, socialmente elaborada e compartilhada, que tem um
objetivo pratico e concorre para a construgdo de uma realidade comum a um conjunto
social (Jodelet, 2001, p. 22).

Wagner (1998) apresenta critérios para reconhecimento das RS, a saber: elas
configuram um consenso funcional ao manterem a unidade do grupo e orientar as interagdes de
seus membros; elas se referem a objetos sociais relevantes para os atores sociais em questao; o
objeto das representacdes sociais € o objeto implicado em praticas, especialmente as de
comunicag¢do, de maneira que o comportamento associado a representacao deve constituir parte
da rotina do grupo; a RS sempre contém referéncias a pertenca grupal, por serem parte da
identidade social.

Acerca do processo de transformagdo das representacdes, destaca-se que ele pode
ocorrer devido a mudancas na forma como o grupo percebe e se relaciona com o objeto, nas
relagdes coletivas ou devido a outras alteragcdes no contexto social. Esse fato constitui uma das
premissas das representacdes sociais, pois mesmo diante do fato dos elementos centrais
agregarem estabilidade a representagdo, elas sdo constructos dindmicos que se apresentam em
constante processo de evolucao e desenvolvimento (Wachelcke; Camargo, 2007).

As representagdes sociais possuem um duplo carater, normativo, uma vez que inserem
objetos em modelos sociais, e prescritivo, servindo de guia para acdes e relagdes sociais. Pelo
exposto depreende-se a finalidade das representacdes sociais de classificar os eventos da vida
social segundo uma grade de interpretagdo grupal, permitindo acgdes relativas a esses
acontecimentos (Wachelcke; Camargo, 2007).

Moscovici considera que formas duais de pensamento coexistiram nas sociedades atuais
em diferentes universos, sendo o pensamento civilizado, cientifico e objetivo pertencente ao
“universo reificado” e o pensamento primitivo, nao légico e afetivo circunscrito ao “universo
consensual”. As representagdes sao construidas nos universos consensuais mesmo que
frequentemente elas sejam desdobramentos de informagdes pertencentes ao universo reificado

(S&, 2015).
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Acerca do movimento de construgdo e funcionamento das representagdes, destacam-se

dois processos: a objetivacao e a ancoragem.

No processo de formacgdo das representagdes sociais, o pensamento conceitual
operaria no sentido de “ancorar” os objetos num sistema de conhecimentos
preexistente, ao passo que a atividade perceptiva trataria de “objetivar” as nogdes
abstratas que lhes sdo inerentes numa figura (quase) concreta (Sa, 2015, p. 55).

A objetivacdo permite que um novo objeto seja simplificado de forma que suas diversas
caracteristicas possam ser ordenadas e apropriadas pelo grupo. Os diferentes elementos
selecionados acerca desse objeto compdem o nucleo figurativo, ou seja, “uma visualizagao
coerente que reproduz o objeto de uma maneira seletiva e concreta” (Rateau et al., 2012, p.
483).

Tal processo se manifesta por meio da transformacdo de uma ideia em algo concreto,
de maneira que uma construgdo antes estilizada e descontextualizada do objeto ¢ substituida
por uma juncao de significados. Esse novo conjunto coordena os elementos da representagao,
proporcionando uma imagem facilmente delimitada do objeto que passa a constituir o proprio
real para o grupo (Mazzotti, 2002).

A ancoragem tem o papel de classificar um objeto e tornar comum aos sujeitos algo que
parecia estranho, por meio dela o processo de objetivacdo se completa € o conjunto de
informagdes e significados coletivos criados em torno do objeto sdo incorporados. De fato, esse
objeto ira encontrar espago num sistema de pensamento individual ou coletivo ja existente,
sendo assimilado por ele. Essa integracao inovadora refor¢a o contato das antigas concepgoes
com a nova estrutura formada. “Dai segue que uma representacao social sempre aparece como
inovadora e permanente, inconstante e estavel” (Rateau et al., 2012, p. 484).

O processo de ancoragem inclui os movimentos de classificacdo e rotulagdo, por meio
dos quais uma rede de significagoes ¢ atrelada ao objeto, relacionando-o a uma série de valores
e praticas sociais partilhadas pelo grupo. Dessa forma, o desdobramento pratico da ancoragem
se traduz na significacdo e na utilidade que lhe sdo conferidos (Mazzotti, 2002).

Acerca desses processos formadores da representacao social, Sa (2015) sintetiza:

A funcdo de duplicar um sentido por uma figura, dar materialidade a um objeto
abstrato, “naturaliza-lo”, foi chamado de “objetivar”. A funcdo de duplicar uma nova
figura por um sentido, fornecer um contexto inteligivel ao objeto, interpreta-lo, foi
chamado de “ancorar” (S4, 2015, p. 198).

Existe um debate acerca da relacdo dindmica entre representagdes sociais e praticas,
apesar da visdo de que elas se engendram mutuamente ser francamente hegemonica, uma vez
que as representacdes condicionam as praticas, sendo elas modo de transformacdo das

representacoes (Mazzotti, 2002). Acerca dessa relagdo, Campos (2017) considera que trés
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condi¢des principais interferem na dindmica estabelecida entre representagcdes e praticas: a
percepgao dos sujeitos acerca de uma situagdo nova como reversivel ou irreversivel; o grau de
autonomia dos sujeitos frente a essa situagao e o grau de ativagao das cargas afetivas envolvidas,
com base na memoria coletiva.

Moscovici (2003) cita o exemplo da aids para discutir que eventos que inicialmente
parecem estranhos e perturbadores trazem um ensinamento sobre a maneira como as pessoas
pensam e o que elas pensam. Nesse caso, uma doenca inicialmente desconhecida foi
rapidamente apropriada pelas conversagdes e pela midia e catalogada como uma punigao para
uma sociedade permissiva ou o fruto de um virus criado para exterminar populagdes
indesejaveis. Para o autor, tal exemplo demonstra a facilidade de circulacdo de ideias
alarmantes as quais nao podem ser detidas pelo bom senso ou pela 16gica e configuram-se como
um terreno fértil para pesquisas.

No contexto dos estudos cientificos, ¢ relevante compreender que prever
comportamentos a partir de representagdes ndo ¢ um desdobramento direto, uma vez que
existem muitas variaveis que influenciam as agdes humanas. Dessa forma, a analise da relagdo
entre representacdes e praticas pode funcionar como referéncia para a percepcao de normas
subjetivas por parte dos individuos, uma vez que a propria representagdo fornece indicagdes
aos sujeitos sobre o que ¢ e como agir frente a um determinado objeto (Wachelcke; Camargo,
2007).

Desse contexto, depreende-se que o discurso espontaneo dos sujeitos nao esgota a
complexidade das representacdes presentes dentro de um grupo. Sob tal aspecto, Parreira,

Monico, Oliveira, Cavaleiro e Graveto (2018, p. 66) discutem que:

ndo basta buscar inferir as representagdes a partir de seus suportes discursivos
manifestos. E preciso articular esses dados com aqueles provenientes da investigago
das préticas vigentes no grupo sob estudo, porque estas sdo as principais fontes das
cognicdes condicionais, que se manifestam mais prontamente no discurso espontaneo.

O estudo das representagdes sociais através da sua abordagem estrutural contribui de
maneira valiosa para a compreensao das complexas redes de significados presentes nos
processos e praticas sociais. Os conceitos trazidos pela abordagem estrutural bem como as
técnicas propostas no ambito dessas abordagens, permitem aumentar a compreensdo da
realidade (Parreira; Monico; Oliveira; Cavaleiro; Graveto, 2018). Tal discussao se insere neste

estudo, uma vez que a discussao da representagao da qualidade de vida para o grupo de pessoas
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que vivem com HIV/aids se mostra especialmente 1til para direcionar a compreensao das suas
praticas de promog¢ado da qualidade de vida diante da instalagdo da doenca.

Considerando o objeto deste estudo que trata sobre a representagdo social da qualidade
de vida de pessoas que vivem com HIV/aids e a interface que se pretende construir acerca deste
objeto e das praticas de promog¢ao da QV, considerou-se relevante acrescentar a esta discussao
o conceito de sistemas de representacdes sociais (SRS). As representagdes sociais sao
compreendidas como percepcdes do senso comum, construidas por meio da interagdo entre os
individuos e grupos sociais no contexto da vida cotidiana, a partir desses encontros, os grupos
sdo capazes de construir conhecimentos, sejam eles sobre si mesmos ou sobre a realidade que
os cerca, sempre tendo em vista os objetos sociais que sdo relevantes para eles (Felix ef al.,
2016).

Almeida (2011) considera que as RS sdao agentes moduladores do pensamento, capazes
de regular a dindmica social em meio aos conflitos e convergéncias que constroem o
pensamento. Nesse sentido, as representagdes atuam como guia de interpretacao e organizacao
da realidade, orientando condutas, explicando a realidade social, justificando decisdes e
definindo identidades, a0 mesmo tempo em que preservam as particularidades dos grupos que
as produzem.

Diante dos estudos de representagdes sociais desenvolvidos desde o langamento da
teoria, chama a atencdo o fato de que alguns objetos suscitam representagdes que se apresentam
intrinsecamente relacionadas a outras representacdes sociais. Tal percepgao pode ser derivada
do processo de ancoragem, por meio do qual ocorre a incorporagao ou assimilacdo de novos
elementos de um objeto em um sistema de categorias ja familiar ao sujeito, disponiveis na
memoria (Moscovici, 2003). Para o autor, o individuo integra o objeto da representagcdo a um
sistema de valores proprio, nomeando-o e classificando-o, em fun¢do da relagdo que ja existe
na sua realidade social.

Deste modo, ao inserir o objeto em um sistema de pensamento e de significados ja
existente, o processo de ancoragem pode derivar de uma organizagdo das representagdes em
redes, de maneira que o novo objeto, para ser reconhecido dentre os sujeitos, se relaciona e
articula com outros objetos j& constituidos no pensamento social. Sobre esse aspecto, Moscovici
(2012, p. 58) considera que “para penetrar no universo de um individuo ou de um grupo, o
objeto entra numa série de relacionamentos e articulagdes com outros objetos que ja estdo la e
dos quais ela empresta as propriedades e acrescenta as suas proprias”.

Campos (2017) discute que nas situacgdes reais, os sujeitos raramente se deparam com

objetos isolados e também raramente se ancoram em uma Unica representagdo para identificar
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uma situacdo, avaliar op¢des de condutas e agir. Dessa forma, os sujeitos constroem sistemas
representacionais complexos para fazer frente as situagdes sociais mais complexas, de modo
que “as praticas reais, efetivas, sao incorporadas como formas cognitivas pré e pos-ato, tanto
no sentido da orientacao das ac¢des futuras, como do julgamento (avaliagcdo) dos atos emitidos”
(Campos, 2017, p. 43).

Felix et al. (2016) discutem que o sistema de representacdes se relaciona ao processo
de ancoragem, uma vez que ele denota a interdependéncia, no universo cognitivo dos
individuos, entre as representacdes de diferentes objetos que coexistem numa mesma situagao.
Dado o exposto, partindo do pressuposto de que as representacdes sociais se apresentam
estruturadas em redes e, portanto, inevitavelmente ligadas umas as outras, tal ligagdo deve ser
levada em consideragdo no estudo dessas representacoes.

Adicionalmente, Rouquette (1998) endossou a ideia de que as representagdes sociais
interagem entre si, justificando que objetos de representagdo ndo sdo independentes uns dos
outros, haja vista que ndo hd uma definicdo natural das fronteiras entre as representacdes
sociais. Tal percepcao se aplica a este estudo, uma vez que a discussao das praticas de promogao
da qualidade de vida perpassa, invariavelmente, pela percepc¢ao construida pelos sujeitos acerca
dos significados atrelados a qualidade de vida. Acerca desse aspecto, considera-se a ideia
defendida por Souza (2012), de que, na complexidade da vida cotidiana, ndo se pode conceber
que apenas uma representacdo oriente uma pratica, mas que sistemas de representacdes
orientam sistemas de praticas.

Em seus estudos de representacdo social com grupos de casais separados, Silva,
Trindade e Junior (2012) defendem que esse sistema de representagdes se desdobra em um

conjunto de objetos associados, os quais juntos trazem sentido ao sistema. Para os autores:

um sistema de representagdes pode ser entendido como um conhecimento socialmente
partilhado formado por um conjunto de objetos representacionais, que, por sua vez,
sdo constituidos por um conjunto de elementos representacionais. Todos os objetos e
os elementos representacionais presentes em um sistema representacional estdo
interrelacionados de tal forma a dar coeréncia e sentido a esse sistema
representacional, como uma rede de significagdes e simbolos (Silva, Trindade &
Janior, 2012, p. 441).

Acerca da existéncia de um conjunto de objetos e de representagdes articulados, Campos
(2017) reitera que, em situacdes reais, dificilmente um grupo se depara com um objeto tnico
ou se guia apenas por uma representacao para nortear as suas praticas. Dessa forma, o autor
considera que em um contexto de interagdes concretas ou simbodlicas mais complexas, os

sujeitos constroem sistemas de representacdo nos quais as praticas reais e efetivas sdo
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incorporadas, tanto no sentido da orientag@o das agdes futuras como no julgamento acerca dos
atos realizados.

Diante do exposto optou-se por acrescentar a este estudo o conceito de sistemas de
representacdes sociais como recurso para a discussao dos achados empiricos levantados,
contribuindo para investigacdo das praticas ligadas a promog¢do da qualidade de vida, cuja

construgdo perpassa pela representacao social da propria QV.

4.2 Abordagens estrutural e processual das representacdes sociais

Diante da inauguragdo da TRS, diversas abordagens complementares se desenvolveram,
buscando aprofundar o conhecimento acerca de aspectos relativos ao contetido e a estrutura das
representacdes e mantendo a coeréncia com a as proposicdes iniciais da teoria geral (Sa, 1996).

Nesse contexto, Parreira, Monico, Oliveira, Cavaleiro e Graveto (2018, p. 58)
discutem

A maioria dos autores considera a representacdo social como um conjunto
organizado de informacgdes, de crengas, de opinides ¢ de atitudes a respeito de
um objeto dado. Visto que esse conjunto de elementos ¢é organizado e
estruturado, a andlise de uma representagio e a compreensdo do seu
funcionamento requerem, portanto, uma dupla identificagdo, do seu contetido e
da sua estrutura. De um modo geral, considera-se que os elementos
constitutivos de uma representacdo sdo hierarquizados e mantém entre si
relagdes que determinam o significado e o lugar que eles ocupam no sistema
representacional.

Tendo em vista os objetivos deste estudo de descrever e comparar os contetidos € a
estrutura da representac¢do social da qualidade de vida e discutir as praticas para a sua promogao,
parece aconselhavel optar pelos caminhos tedrico-metodoldgicos propostos por Abric (2003),
por meio da abordagem estrutural e por Jodelet (2001), por meio da abordagem processual.

A abordagem processual reafirma as proposicdes tedricas de Moscovici ao apontar a
necessidade de uma ampla base descritiva dos fenomenos que sdo objetos de representacdo
social, considerando os suportes pelos quais as representacoes sao veiculadas na vida cotidiana,
como o discurso das coletividades, seus comportamentos e praticas sociais além dos registros
e documentos nos quais tais discursos e praticas sao fixados e codificados (S4, 1998).

Tal vertente estuda o sujeito em processo de interagdo coletiva, analisando como eles se
comportam e revelando um saber pratico, relativo a como esses sujeitos percebem, assimilam

e interpretam o mundo. Dessa forma, as representagdes se constroem inseridas no cotidiano,
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sdo produzidas coletivamente na pratica da sociedade e no decorrer das comunicagdes
cotidianas (Oliveira; Ornellas, 2014).
Dessa forma, para Jodelet (2001, p. 41):

As representagdes sociais devem ser estudadas articulando elementos afetivos,
mentais e sociais, ¢ integrando, ao lado da cognicdo da linguagem e da comunicacao,
as relagoes sociais que afetam as representacdes e a realidade material, social e ideal
sobre as quais elas intervirdo.

Para a autora, o valor das representagdes sociais no cotidiano de vida se deve ao fato
delas atuarem como guias sobre a forma de nomear e definir conjuntamente os diferentes
aspectos da realidade didria, na forma de interpretar esses aspectos, tomar decisdes e,
eventualmente, posicionar-se frente a eles de maneira defensiva. Nesse sentido, a abordagem
processual compreende as representagdes como o estudo dos processos e dos produtos através
dos quais os sujeitos € os grupos constroem e significam o mundo, integrando os aspectos
historicos com as vivéncias sociais e culturais. Para Jodelet, um estudo em Representagdes
Sociais deve abarcar os discursos dos grupos que elaboram as representacdes de um objeto; os
comportamentos e praticas sociais que se expressam nessas representagdes; o exame dos
documentos e registros que institucionalizam os discursos e praticas do grupo; e as
interpretacdes realizadas pelos meios de comunicagdo, os quais influenciam na manutencao e
transformagdo das representacdes (Jodelet, 2001)

Dessa maneira, Jodelet (2005, p. 50) conceitua as representagdes sociais como:

Uma forma de pensamento social, cuja génese, propriedades e fungdes, devem ser
relacionadas como os processos que afetam a vida e as comunicagdes sociais, com 0s
mecanismos que concorrem para a definicdo da identidade e a especificidade dos
sujeitos sociais, individuos ou grupos assim como a energética que esta na origem das
relagdes que esses grupos mantém entre si.

Para utilizar a abordagem estrutural como ferramenta para a compreensao dos contetidos
e estruturas de uma RS, ¢ relevante compreender que essa representacdo agrega informagdes e
conhecimentos acerca de um objeto, isto é, “ordena ao redor de um tema uma série de
proposicdes que possibilita que coisas ou pessoas sejam classificadas, que seus caracteres sejam
descritos, seus sentimentos e acdes sejam explicados e assim por diante” (Moscovici, 2003, p.
209).

Os desdobramentos da Teoria das Representacdes Sociais incluem a abordagem
estrutural, proposta por Jean Claude Abric e complementada por diversos colaboradores. O
grupo de pesquisa sediado no Sul da Franca deu inicio a esses estudos procurando demonstrar,
por meio de testes de laboratorio e construgdo tedrica, que as representagdes sdao sistemas

organizados e coerentes, os quais possuem regras de funcionamento que estao na interse¢ao dos
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processos cognitivos e da logica social (Abric, 2000). Dessa forma, a abordagem estrutural das
representacdes sociais se propde como um elemento fundamental que permite a andlise de
varias questdes relativas as ciéncias sociais, entre elas a compreensao e a evolugdo das
mentalidades, a acdo sobre as atitudes e opinides, a influéncia social, a organizagao interna e as
regras de transformagao social (Abric, 2000).

A defesa da tese de doutorado de Jean-Claude Abric, em 1976, reconheceu o trabalho
de Moscovici como “a grande teoria”, uma matriz de ruptura com a cléassica distingdo entre
sujeito e objeto e propds a Teoria do Nucleo Central. Essa abordagem, compreende a RS como
uma articulacdo de elementos que formam uma estrutura organizada e funcionalmente
responsavel pelas praticas sociais de grupos e pelas a¢des individuais em um dado espaco tempo
(Mazzotti, 2002).

Abric e Flament contribuiram para a compreensao de como se organiza a representacao
social ao proporem a Teoria do Nucleo Central. De acordo com ela, a representacio é composta
por elementos cognitivos que se subdividem em dois conjuntos de elementos qualitativamente
diferentes, o nucleo central (NC) e o sistema periférico (Abric, 2003). Uma vez que a
representacao social ¢ composta por esses dois subsistemas articulados e complementares,
Machado e Aniceto (2010) apontam que os mesmos funcionam como uma entidade unica, na
qual cada um possui um papel especifico, porém complementar.

Abric (2000) afirma, uma vez que as representagdes sao manifestagdes do pensamento
social, que elas necessitam se estruturar em torno de certas crengas inegociaveis estabelecidas
pelo grupo e historicamente determinadas. Tais crengas constituem o NC e ndo podem ser
colocadas em xeque, por integrarem o fundamento do modo de vida e do sistema de valores do
grupo. Dessa forma, o NC constitui-se como um nucleo figurativo, ou seja, uma configuracdo
imagética composta por elementos cognitivos privilegiados para aquele grupo, os quais
possuem certa autonomia na moldagem do conhecimento sobre o objeto (ABRIC, 2000).

Abric (2000) considera que toda a representagdo se organiza em torno desse NC o qual
determina simultaneamente sua significacdo e sua organizagado interna. Do exposto depreende-
se que ele possui uma delimitacao essencialmente social, sendo influenciado pelas condigdes
histérico-culturais, memoria coletiva e sistema de valores € normas dos individuos e grupos
(Abric, 2000). Sa (2015) considera que o sistema central ¢ ligado a memoria coletiva e a historia
do grupo que deu origem a representacdo, apresentando como caracteristicas o fato de ser
consensual, estavel, resistente a mudancas e pouco sensivel ao contexto sociocultural imediato.

Sua fungao reside em gerar o sentido basico da representacdo e guiar a sua organizacao interna.
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Uma vez que o nucleo central determina a base comum e coletivamente compartilhada
da representagdo, somente ¢ possivel afirmar que diferentes grupos possuem a mesma
representacao acerca de um objeto se eles partilharem o mesmo NC. Da mesma maneira, se 0s
NC forem diferentes, toda a representagdo se torna diferente, mesmo que existam elementos
compartilhados entre elas (Abric, 2000; Mazzotti, 2002; S4, 2015).

Ainda acerca do ntucleo central, destaca-se o desempenho de trés fungdes essenciais:
geradora, organizadora e estabilizadora. A primeira refere-se ao fato dele ser o elemento por
meio do qual os demais constituintes da representagdo sao criados, transformados e recebem
significado. E por meio dele que esses elementos irdo adquirir sentido, valor e significagio
(Abric, 2000; Rateau ef al., 2012; Sa, 1996).

A funcdo organizadora se refere ao fato do NC determinar a natureza dos lagos
estabelecidos entre os elementos da representacdo, uma vez que todos os constituintes se
organizam em torno dele e por meio dele sdo determinadas as relagcdes que esses elementos
mantém entre si. Desse fato decorre a sua fungao estabilizadora, uma vez que ele ¢ o elemento
unificador e estabilizador da representacdo e seus elementos sdo os mais estaveis e resistentes
a mudangas (Abric, 2000; Rateau et al., 2012; Sa, 1996).

Diante da valorizacao do NC como constituinte das representagdes sociais, técnicas tém
sido desenvolvidas a fim de identifica-lo por meio de trés caracteristicas: valor simbolico, poder
associativo e saliéncia. O valor simbolico se refere ao fato dele manter com o objeto uma
relagdo necessaria e inegociavel, de forma que ndo se pode dissocia-lo do objeto da
representacao sob o risco de perder toda a significagao. Poder associativo se refere a capacidade
do nucleo de conter elementos que se relacionam com os demais, condensando o conjunto de
significagdes. A saliéncia se relaciona as caracteristicas anteriores e se refere ao fato de as
cognigdes centrais ocuparem um lugar privilegiado nos discursos, sendo evocadas mais
frequentemente que as demais (Abric, 2003; Sa, 1996; Mazzotti, 2002).

Apesar do inegavel valor atribuido ao nucleo central para a compreensao do significado
das representacdes sociais € para a organizagdo dos seus demais elementos, ele ndo esgota o
conteudo e as formas de articulagao das representagdes na vida cotidiana. Nesse sentido, a
Teoria do Nucleo Central discorre sobre o sistema periférico, capaz de promover uma
articulagdo entre o sistema central e a realidade concreta, conferindo a representagao certo grau
de flexibilidade (S4, 1996).

De fato, Abric (2000) considera que o sistema periférico permite certa individualizacao
e contextualizacao da representagdo, ao associa-la as caracteristicas individuais e ao contexto

imediato de vida dos grupos. Dessa forma, para o autor, tal sistema permite a adaptacdo e
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diferenciagdo em fung¢do das vivéncias, a partir de uma integracdo das experiéncias cotidianas
e promove modulagdes pessoais em relagdo a um nucleo central comum.

O sistema periférico constitui a parte operatdria da representacao e traz desdobramentos
do processo de ancoragem no cotidiano, apresentando uma interface entre o NC e a situagao
real na qual a representacdo ¢ construida. Uma vez que as novas informagdes sdo incorporadas
por meio do sistema periférico, ele ¢ capaz de agregar aspectos evolutivos, trazendo
flexibilidade a representagao e exercendo um papel de defesa da centralidade (Abric, 2000).

Enquanto os elementos centrais sdo mais abstratos € possuem natureza normativa, os
elementos que compdem o sistema periférico englobam praticas concretas, funcionando como
esquemas de natureza mais funcional os quais descrevem e determinam agdes. A jungdo desses
esquemas mais concretos com os elementos centrais garante que a representacao social seja um
guia de leitura para a realidade, relacionando-se de maneira pratica com eventos do cotidiano
dos atores sociais (Abric, 2003; Wachelcke; Camargo, 2007).

Dessa forma, o sistema periférico ¢ constituido pelos demais elementos que compdem a
representacao e se caracteriza por integrar vivéncias individuais, suportar a heterogeneidade e
as contradi¢des do grupo, sendo capaz de se adaptar em resposta a transformacdes do contexto
social imediato. A partir disso ele desempenha funcdes de adaptacdo da representacdo a
realidade pratica, regulagdo flexivel do seu contetido e protecdo do sistema central (S4, 2015).

Dessa forma, acerca do funcionamento do sistema periférico, destacam-se cinco fungdes
que abarcam sua aproximacao com a realidade, capacidade de proporcionar tomada de decisao
frente a um objeto e de admitir certa flexibilidade. Devido a sua fun¢do de concretizar o NC em
termos ancorados na realidade, ele o torna mais compreensivel e transmissivel; sua
caracteristica de regulagdo se manifesta em sua capacidade de se adaptar as transformagdes do
contexto, inclusive integrando e modificando elementos. Por meio da prescrigdo de
comportamentos o sistema periférico orienta posicionamentos € garante o funcionamento da
representacdo como forma de interpretacdo da realidade; devido a sua capacidade de absorver
novas informagdes ele se configura como elemento de defesa capaz de proteger a significacao
do nucleo central; sua caracteristica de possuir modulagdes individualizadas, permite que o
sistema periférico admita certa variabilidade, permitindo a elaboragdo de representagdes
relacionadas a historia e vivéncias pessoais do sujeito (Abric, 2000).

Diante das caracteristicas que compdem o nucleo central e o sistema periférico,
considera-se que Abric solucionou a aparente contradi¢do entre a presenga simultanea da
rigidez e da estabilidade aliadas a flexibilidade e sensibilidade das transformagdes que

caracterizam as representacdes. Tal fato foi possivel uma vez que o autor, ao caracterizar as
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funcdes dos subsistemas da representacdo, contemplou o carater consensual e coerente do NC
e os aspectos adaptativos e relativamente heterogéneos do sistema periférico (Mazzotti, 2002).

No estudo das relagdes estabelecidas entre diferentes representagdes sociais percebe-se
que elas podem ser autdbnomas, ou seja, possuirem NC diferentes ¢ bem definidos, ou ndao. No
segundo caso, existem representacdes interdependentes, especialmente diante de objetos sociais
novos. Tal situacdo ja ocorreu com as representagdes iniciais da aids, a qual se associou a
objetos como flagelo social (Wachelcke; Camargo, 2007).

Numa perspectiva estrutural, identificam-se dois tipos de relacdes entre representagoes:
encaixe e reciprocidade. No primeiro caso, as representagdes ndo sdo autdnomas, sendo
atreladas entre si por se referirem ao mesmo tipo de valor e se diferenciando pela dimensao
funcional do sistema central. Nesse tipo de relagdo, a RS de um objeto dependente de outro
contém o objeto que ocupa um lugar hierarquicamente maior, de natureza normativa, como um
elemento em seu sistema central. A relagdo de reciprocidade implica na ocorréncia de
representacdes em que cada um dos objetos sociais a que se referem esta presente no sistema
central da outra. Esses elementos compartilhados sdo de ordem funcional, funcionando como
os elementos normativos especificos de cada representagdo (Abric, 2003; Wachelcke;
Camargo, 2007).

Tendo em vista os objetivos deste estudo e a necessidade de compreender,
simultaneamente, aspectos relativos a organizagdo estrutural e ao contetido das representagdes
sociais, bem como sua insercao no contexto de vida dos sujeitos, optou-se por lancar mao da
articulacdo entre as duas abordagens descritas - processual e estrutural. Nesse sentido, destaca-
se que a associacdo das duas abordagens complementares tem sido utilizada em diversos
estudos brasileiros que almejam explorar a compreensdo em extensdo, profundidade e

complexidade do objeto estudado.

4.3 Relagdes entre representacdes sociais e praticas

A psicologia, de uma maneira geral, ha tempos tenta elucidar a relagdo que se estabelece
entre pensamento e agdo ou, no que se aplica a este estudo, entre praticas e representacdes
sociais. Para Campos (2003) tal relagdo se trata de uma das grandes questdes abertas no campo
de estudo da TRS, discutindo as relagdes entre as praticas sociais desenvolvidas por um

determinado grupo e os pensamentos (processos e conteudos) coletivos.
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Diante do questionamento acerca desta relagdo, Abric estabelece que
A natureza das ligacdes entre praticas e representacdes ¢ diretamente determinada
pela natureza da situagdo e mais precisamente por duas de suas caracteristicas: a
autonomia do autor da situag@o, ou seja, o lugar ocupado por ele, as relagdes que ele
mantém no sistema de poder, ou seja, as limitacdes as quais ele ¢ submetido; e a
presenca, na situagdo, de elementos fortemente ligados a sentimentos ou @ memoria
coletiva (Abric, 1994, p. 230)

Nesse sentido ¢ inegavel assumir que as condigdes materiais da existéncia possuem um
papel essencial sobre a elaboragdo das representagdes, assim como as praticas apresentam um
efeito sobre a transformagdo e evolucdo dessas mesmas representagdes (Oliveira, 1996). A
principio, torna-se relevante questionar: o que seria uma pratica? Tal reflexdo assume a0 menos
duas vertentes relevantes: pratica diz respeito ao cumprimento de determinada tarefa ou agao,
mas também se refere a sua frequéncia, ou a familiaridade de uma agao para o sujeito, de forma
que a junc¢do destes aspectos contempla a passagem ao ato e a sua recorréncia. Dessa forma,
“colocamos em oposicdo, de um lado a concretizagdo a simples intencdo, o gesto ao
pensamento, ¢ de outro o héabito, ou a0 menos a banalidade relativa, a raridade, talvez a
novidade radical” (Rouquette, 1998, p. 44).

Almeida, Santos e Trindade (2000) consideram que o termo pratica social ndo se refere
a um ato desprovido de interpretacdo e nem pressupoe a superagdo do senso comum. Para os
autores, praticas e representagdes se unem, ligadas a ideia de um pensamento social, gerando
organizagoes significantes da realidade, construidas a partir da cultura que, com seus sistemas
interpretativos, trazem significado a agao.

Nesse sentido considera-se também que

A nogdo de pratica teria como referéncia basica a agdo, o agir dos grupos; e, a acdo
comporta, entdo, necessariamente trés componentes, o comportamental, o afetivo € o
cognitivo. E ¢ isto que nos permite certa legitimidade em estudar a agdo também
através de instrumentos de natureza cognitiva (Campos, 2017, p. 44).

Diante da discussdo entre representagdes e praticas, Oliveira (1996) aponta trés fatores
relevantes que participam desta relagdo: fatores culturais, ligados a historia do grupo e sua
memoria coletiva; fatores ligados ao sistema de normas e valores dos individuos e fatores
ligados a atividade dos sujeitos. Tais questdes demonstram que aspectos individuais e coletivos
participam das relagdes entre representacdes e praticas e apontam para a interdependéncia
desses dois processos.

Campos (2003) observa que para compreender a natureza das relagdes possiveis entre
praticas e representacdes ¢ necessdrio retomar duas fungdes da RS: a de orientagdo e de

justificativa. Tais funcdes sdo ligadas ao universo das condutas e dos comportamentos, de modo
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a produzir a antecipacao e a interpretacdo de situagdes dentro de um sentido pré-estabelecido,
gracas a um sistema de categorizacdo coerente e estdvel. Ao incentivar as condutas as RS
permitem sua justificativa em relagdo as normas sociais e sua integragao.

No contexto da discussdo acerca de RS e praticas, Campos (2017) propde que o interesse
de estudo dessa articulacdo reside na propria natureza da representacdo, dada sua caracteristica
de conhecimento socialmente gerado e socialmente partilhado. Essa caracteristica produz duas
consequéncias principais: por um lado o fato de resistir as mudancas ap6s ser estabelecida por
um determinado grupo social e, por outro, de funcionar como uma norma social, estabelecendo
aquilo que ¢ obrigatdrio, eventual ou inaceitavel ao se relacionar com o objeto. Ademais, as
representacdes permitem um conhecimento implicito, quase intuitivo, por parte do sujeito,
acerca do cardter normativo ou contra normativo de um determinado pensamento ou
julgamento. Dessa forma, para o autor, ¢ possivel afirmar que toda representacdo possui uma
implicacdo ética em termos do que deve ou ndo ser feito diante da relacdo com o objeto.

Nesse sentido, o autor discute que

A contribuicao da teoria das representagdes sociais consiste em demonstrar que o ator
social (individuo ou grupo) constrdi um sistema cognitivo capaz de dar coeréncia,
capaz de dar sentido & situagdo percebida e aos comportamentos empreendidos.
Embora o problema se formule em termos de “representagdes e praticas”, ele se coloca
também em termos de uma “visdo psicossocial”’, ou um “olhar psicossocial”, que visa
contribuir para a compreensao das relagdes (em especial relagdes de influéncia ou de
determinag@o) entre as acdes dos grupos e dos coletivos e suas crengas, mitos, ou
outras modalidades de pensamento social (Campos, 2017, p. 46).

Ao discutir a possivel influéncia das RS sobre as praticas, Rouquette (1998) aponta que
isso significaria, em termos cotidianos, que aquilo que o sujeito faz depende do que ele pensa,

do que cré e do que calcula. Para o autor:
Todo pensamento, toda crenga, todo célculo, tem sua alteridade, que €, seguidas vezes,
uma alternativa. Dito de outra forma, existe uma espécie de aguilhdo, consciente ou
ndo, naquilo que se assemelha a um mapa de escolhas, ao menos um mapa de
possibilidades: em principio eu poderia conceber e agir de outra forma, de onde
procede minha ilusdo de conceber e agir livremente (Rouquette, 1998, p. 42).
Dessa forma, Rouquette (1998) considera que a influéncia das RS sobre as praticas se
trata de uma condi¢@o de coercdo variavel e ndo de uma determinagdo propriamente dita. Tal
assertiva implica na percep¢ao de que, ao menos em algumas situagdes, o individuo age em
adequacdo aos seus pensamentos € seu arcabouco mental.
Abric (1994) afirma que uma das fungdes da representacdo social ¢ a de orientar e
guiar os comportamentos e praticas sociais. Nesse sentido, Wolter e S& (2013) discutem as

condi¢des necessarias para que essa representacao seja capaz de afetar a acdo, sendo

necessario, primeiramente, que a situacdo possua uma carga afetiva intensa, recrutando
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aspectos da memdria coletiva. Tal situagdo abarca a chamadas “ac¢des representacionais”, se
efetivando como um conjunto de praticas que ndo entra em conflito com as normas ou
pensamentos do grupo.

Moscovici (1989) apud Sa (2015) descreve as “agdes representacionais’ tratando-as
como um conjunto de condutas que nao possuem contradi¢gdo com as normas, sao realizadas
pelo grupo e correspondem as crengas comuns, mas ndo verbalizadas, que justificam
comportamentos de protecdo. Essas praticas sdo intencionais, mesmo nao sendo
determinadas por causas objetivas, de modo que as pessoas do grupo se comportem como se
algumas ideias ou crengas sobre a saude fossem verdadeiras e reconhecidas por consenso.
Sob esse aspecto, o autor considera: “as agdes representacionais, cujo prototipo sao os ritos,
sao definidas por aquilo que elas representam e representam somente o que se considera
real” (Moscovici, 1989 apud Oliveira, 2014, p. 25).

Um segundo cendrio onde as praticas também sao pré-requisitos para agdes se trata
dos casos em que os individuos possuem algumas opcdes de escolhas factiveis, de maneira
que ¢ possivel efetivar o ato sem que nenhuma opgao lhe parecga obrigatéria ou incontornavel.
Nesse sentido, ndo existem normas sociais ou instituigdes que impdem ao individuo
determinada pratica social, mas um conjunto de situagdes que tolera diversas opcdes de
condutas a serem tomadas (Wolter; SA, 2013).

Uma outra questdo que se estabelece ¢ a influéncia das praticas sobre as representagdes
sociais, ou seja, discutir em que medida aquilo que os sujeitos fazem influencia aquilo que
eles pensam ou elaboram. Dito de outra forma, tal discussao parte da premissa de que a propria
pratica ¢ capaz de alterar a relacdo estabelecida entre o sujeito e o objeto de pratica (Wolter;
Sa, 2013).

Sob esse aspecto, Almeida, Santos e Trindade (2000) apontam que tomar as praticas
sociais como condicionantes das representagdes se trata de uma concepgao radical, pois pode
partir do pressuposto de que apenas as condigdes materiais e objetivas de existéncias podem
determinar as ideologias ou representagdes. Apesar de ndo contestar o papel relevante das
condi¢des materiais sobre a génese e transformacao das representacdes, Abric (1994) afirma
que os estudos dessa natureza devem levar em conta outros fatores que determinam a RS, a
exemplo do contexto cultural que influencia os sujeitos e coletividades se configurando como
uma matriz de leitura e interpretagdo das praticas.

Acrescenta-se a esta discussao que, a partir dos estudos da corrente de pesquisa da
cognicdo social, demonstrou-se que a modificacdo de uma conduta ou comportamento pode

ter um impacto sobre uma cogni¢do ou sobre um componente ideolégico. Tém-se entdo uma
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certa causalidade, no sentido da influéncia de condutas e, a partir dessa, dos comportamentos,
praticas ou agdes (Campos, 2003).

Nesse contexto, Rouquette (1998) acrescenta que nem tudo que ¢ feito por um
individuo ou grupo ¢ realizado como uma escolha absolutamente livre, uma vez que existem,
por exemplo, instituicdes que estabelecem acdes para o individuo enquanto cidaddo e que
cada sujeito vive envolto em um ambiente de pressdes sociais, as quais passam a demandar

condutas nao necessariamente projetadas por ele. Dessa forma, o autor considera:

As consequéncias ou os efeitos manifestos das condutas sempre se impdem, talvez
pelos caminhos mais inesperados. Nesses diferentes casos, o redirecionamento da
representacao situa-se, portanto, depois da acdo, depois da experiéncia da realidade,
depois do corte. Ou, se a acdo realizada é eventualmente esquecivel, ela nao ¢é
revisavel. As proprias coisas — e talvez os outros homens — o testemunham. Por todas
estas razdes, a influéncia das praticas sobre a cognicdo constitui uma determinagio
objetiva (Rouquette, 1998, p. 42)

Dado o exposto, considera-se a possibilidade de que praticas e representacdes sociais
estabelegcam entre si uma relacao de correlacdo e ndo de dependéncia causal. De modo mais
objetivo, ndo ¢ exato afirmar que praticas e representagdes se influenciam reciprocamente, uma
vez que, segundo Rouquette (1998), ndo se trata de uma relagdo de reciprocidade, mas de uma
interacao por meio da qual se percebem as representagdes como uma condigdo para as praticas
e as praticas como um agente de transformagao das representagoes.

Diante da discussdo acerca da influéncia das praticas sobre a RS, infere-se que as
praticas sdo também um agente capaz de impulsionar a transformacdo das proprias
representacoes. Nesse sentido, Wolter e S& (2013) ao se debrugarem sobre diversos estudos
que analisaram o fenomeno de mudanga representacional a partir das praticas, observam que
eles possuem dois aspectos em comum: o primeiro deles ¢ de que existe um constrangimento
ao comportamento e o segundo ponto € que tal constrangimento precede a mudanga atitudinal
ou representacional. Dessa forma, na maior parte dos estudos analisados, o individuo foi, de
certa forma, induzido a agir de uma maneira nova ou nao habitual, de forma que a mudanca
de pensamento ou atitude ocorre apds essa tomada de acao.

Ao discutirem o efeito que mudangas externas podem causar sobre as representagoes,
Wolter e Sa (2013) citaram os desdobramentos de uma nova lei, por exemplo. Ela pode ser
concebida como uma mudanga externa aos individuos e grupos, capaz de gerar num primeiro
momento adequacdes € mudancas nas praticas das pessoas envolvidas, fato que em médio

prazo desencadeara mudancas representacionais a fim de compatibilizar as representacdes

com essas novas praticas.
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Estudo conduzido por Oliveira (2013) desenvolveu a hipotese de existéncia de uma
precedéncia de praticas determinando a formagdo de representacdes do cuidado no contexto
da aids no Brasil. Para a autora, tais RS se moldaram as transformacdes historicas, ao
desenvolvimento do conhecimento cientifico € aos novos acontecimentos, aspectos que se
desdobraram em novas estratégias de cuidado das pessoas afetadas pela doenca. A autora
observou que as representacdes do cuidado profissional no contexto da aids foram se
constituindo e se moldando a partir das caracteristicas concretas da doenca e das praticas de
autoprotecao impostas pela auséncia de conhecimento cientifico suficiente, associados a alta
taxa de mortalidade observada e pelo medo da contaminagdo. Dessa forma, a elaboracao
dessas representacdes possibilitou a apreensdao dos processos € mecanismos por meio dos
quais o sentido do objeto de trabalho foi constituido pelos profissionais em suas atividades
cotidianas.

Acrescenta-se a esta discussdo a publicacdo de Guimelli e Rouquette (1992) a qual
apontou que o aumento da frequéncia de novas praticas mobiliza um campo representacional
pratico, o qual ativa cognemas ligados a a¢ao, aspecto que ilustra um processo de mudanca de
representacao a partir de uma pressao exercida pelas praticas. Sob este aspecto, Wolter e Sa
(2013) consideram que independentemente do nivel de mudanga a médio prazo sempre
ocorrerd uma adequacdo entre o pensamento e a conduta, o que significa que a inadequagdo ¢
um estado momentaneo.

Nesse contexto, Oliveira (1996) discute a seguinte questao: o que acontece quando os
atores sociais estdo engajados em praticas que se opdem aquelas que o sistema de normas e
valores imporia, ou que estdo em contradicdo com praticas anteriores? Uma hipotese para tal
questionamento consiste em defender que os atores sociais elaborariam novas representagoes,
consonantes com suas praticas. Dessa forma, as praticas se configuram como agentes que
estabelecem mudancas nas representacdes de acordo com sua propria ldgica interna.

Oliveira (1996) diferencia situagdes em que os sujeitos consideram ou ndo a
possibilidade de retorno as praticas antigas, aspecto que interfere no teor das relagdes
estabelecidas entre representagdes e praticas. Dessa forma, se considerarem que a situacao ¢
reversivel ou temporaria, € provavel que as praticas possuam efeitos pouco profundos sobre a
representacdo, dado seu carater provisorio. Neste caso, observa-se apenas a incorporagdo de
certos elementos a uma representacdo que permanece estavel quanto aos principios que a
geram e organizam. De outro modo, frente as situagdes percebidas como irreversiveis, hd uma
tendéncia para o restabelecimento do equilibrio cognitivo e afetivo do individuo, o qual

pressupde uma transformacao representacional.
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Dado o exposto e diante da apreciacdo dos diversos autores que trabalham com o
conceito, ¢ inegavel a relagdo existente entre representagdes sociais e praticas. Oliveira (1996,
p. 38) sintetiza que

A analise de qualquer pratica social supde, portanto, que sejam considerados pelo
menos dois elementos essenciais: as condigdes sociais, historicas ¢ materiais nas quais
esta se insere, € 0 modo de sua apropriagdo pelo individuo ou grupo em questdo, no
qual os aspectos cognitivos, simbolicos e representacionais tém também um papel
determinante. Para que uma pratica social, mesmo que imposta, se mantenha, deve
ser passivel de apropriacdo, ou seja, de integracdo ao sistema de valores, crengas e
normas, seja através de um processo de adaptagdo, seja por transformacdo. As
contradi¢des entre representacdes sociais € praticas expressam-se por uma relagao
tensional, podendo gerar a transformac¢ao de uma ou de outra.

Campos (2003) aponta, a partir da analise de um conjunto de trabalhos, que apesar de
representacdes e praticas se encontrarem estreitamente ligadas, devido a complexidade das
relagdes sociais com as quais os autores se depararam, nao € possivel estabelecer relagdes de
causalidade e determinagdo. Deste modo, os estudos em questdo ilustram a necessidade de se
conhecer as representacdes em seu funcionamento (os sistemas representacionais) para
compreender a fundo as praticas desenvolvidas.

Considera-se, a partir dos argumentos teoricos levantados, que as praticas sociais sao
fortemente condicionadas pela representagdo, porém, a literatura também reconhece que as
representacdes constituidas tém, muito provavelmente, suas raizes em praticas coletivas
arcaicas que estabeleceram a natureza das relagdes sociais entre individuos e grupos e foram
asseguradas pela tradi¢do e comunicacao oral. Dessa constatagao depreende-se que existe uma
relagdo de reciprocidade entre representagdes e praticas sociais, atuando como um sistema
dialético em que cada um dos polos atua como um sistema que gera, justifica e legitima o outro

(Almeida; Santos; Trindade, 2000).
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5 METODOLOGIA

Este projeto foi desenvolvido a partir dos bancos de dados constituidos no projeto
multicéntrico intitulado “Qualidade de vida e as constru¢des simbolicas 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
Tecnologico (CNPq) — Processo n® 48579720135. Este foi desenvolvido no grupo de pesquisa
“Promogao da Saude e Praticas de Cuidado de Enfermagem e Saude de Grupos Populacionais”
do qual a doutoranda vem participando desde o ano de 2017, tendo colaborado nas etapas de

tratamento, analise e discussdo dos dados da pesquisa original.

5.1 Tipo de estudo

Este estudo utiliza uma abordagem qualitativa, por meio da qual o pesquisador se
aproxima da realidade de um determinado grupo social, considerando a relagao dindmica entre
o mundo objetivo e a subjetividade dos grupos sociais, interpretando fendmenos e atribuindo-
lhes significado (Prodanov, 2013). No que se refere a esse tipo de estudo, Minayo (2014)
considera que a pesquisa qualitativa se aprofunda nos significados trazidos pelas relagdes
humanas, respondendo questdes particulares que nao podem ser quantificadas. Dessa forma,
ela permite o estudo do universo de significados, valores e atitudes, abrangendo fendomenos e
relagdes mais profundas e cuja andlise ndo pode ser operacionalizada exclusivamente por meio
de varidveis quantitativas.

Acrescenta-se que, na pesquisa qualitativa, todos os sujeitos sdo reconhecidos como
produtores de conhecimento capazes de construir praticas para intervir na realidade. Dessa
forma, depreende-se que eles possuem um conhecimento pratico, ligado ao senso comum, que
¢ expresso por meio das representagdes sociais (Britto ef al., 2015).

No contexto do estudo das representagdes sociais, Jodelet (2003, p. 140) considera que

as técnicas qualitativas apresentam uma grande contribui¢do, uma vez que elas:

podem se aplicar a diferentes aspectos da realidade social, cultural e psicologica: a
vida de um grupo, seus costumes, suas crengas, suas estruturas de pensamento, seus
codigos de conduta; as reagdes dos individuos ou das coletividades frente a um evento
que surge na sua historia; os processos e os intercdmbios verbais que se desenvolvem
nas diversas situa¢des de interagdo interindividual ou intergrupal; as representagdes
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partilhadas em uma formacao social referente a pessoas, objetos, fenomenos que se
revestem de importancia para seus membros; a experi€éncia vivenciada na vida
cotidiana pelos atores sociais.

A Teoria das Representacdes Sociais embasa este estudo buscando que as construcdes
psicossociais do grupo sejam retraduzidas pela pesquisadora. Dessa forma, a teoria oferece
instrumentos para se aproximar do conhecimento coletivo do senso comum, de forma a
compreender como se organizam as respostas elaboradas pelos grupos frente a promogao da

qualidade de vida no contexto do viver com HIV/aids.

5.2 Campo de estudo

A pesquisa foi realizada em Servigos de Assisténcia Especializada em HIV/aids (SAE)
nos municipios do Rio de Janeiro e Macaé. A seleg¢ao dos servigos no projeto original ocorreu
de maneira intencional e se deveu ao fato desses servigos realizarem acgdes de assisténcia,
prevencao e tratamento das pessoas vivendo com HIV/aids. Dessa forma, pretendeu-se abranger
o universo amostral, incluindo neste estudo individuos pertencentes a extratos sociais
diferentes.

O SAE HIV disponibiliza um atendimento integral e especializado, tendo como
caracteristicas o aconselhamento e a confidencialidade. Seu objetivo ¢ prestar um atendimento
de qualidade aos usuarios, por meio de uma aten¢do multidisciplinar. Algumas das atividades
desenvolvidas pelas equipes incluiam cuidados de enfermagem; orientagdo e suporte
psicoldgico; atendimentos em infectologia, pediatria e odontologia; controle e distribui¢ao de
antirretrovirais; realizacdo dos exames de acompanhamento e de atividades educativas para
promocao da adesdo ao tratamento e para prevencao e controle de IST (infec¢des sexualmente
transmissiveis) e aids (Brasil, 2017).

A escolha dos municipios visou selecionar locais onde o atendimento incluisse uma
clientela diversificada em termos socioecondmicos e localizada em municipios com diferentes
portes populacionais, de forma a permitir a obtengdo de resultados em fun¢do de diferentes
modos de vida estabelecidos nesses municipios de grande e médio porte. Dessa forma, foram
incluidas as cidades do Rio de Janeiro, estabelecida como de grande porte por possuir mais de

501.000 habitantes e Maca¢, que possui uma populacio estimada em 266.136 pessoas, portanto
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entre 101.000 e 500.000 habitantes, sendo considerada de médio porte, conforme classificacao
do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2021).

Macaé ¢ um municipio litoraneo localizado na regido Norte do estado do Rio de Janeiro,
a cerca de 180 km da capital. Possui uma populagdo estimada em 266.136 pessoas, taxa de
escolarizagdo de 6 a 14 anos de 96,9% e PIB per capita é de R$ 61.223,07 (IBGE, 2021). No
ano da coleta de dados, a cidade possuia 172 estabelecimentos de saude, sendo 114 privados e
58 publicos (IBGE, 2010). No municipio foram coletadas evocagdes livres e entrevistas no
unico SAE de referéncia do municipio, localizado em um Centro Municipal de Satde.

A cidade do Rio de Janeiro se tornou a capital do estado em 1974, possui uma populacao
estimada em 6.775.561 pessoas, taxa de escolarizagdo de 6 a 14 anos de 96,9% e PIB per capita
de R$ 54.426,08 (IBGE, 2021). No ano da coleta de dados, a cidade possuia 2.087
estabelecimentos de saude, sendo 1.898 privados e 189 publicos (IBGE, 2010).

Os cenarios de estudo na cidade do Rio de Janeiro abrangeram os SAE localizados em
trés Centros Municipais de Satde, onde foram coletadas evocagdes livres e entrevistas. Os
locais de coleta de dados foram distribuidos em diferentes Areas Programaticas (AP), tendo em
vista a diversificacao social dos espacos de coleta de dados na cidade. Dois desses Centros estao
localizados na zona sul, nos bairros de Copacabana e do Catete, e um esté localizado na zona

norte, no bairro da Tijuca.

5.3 Sujeitos e amostragem

A amostragem adotada foi de conveniéncia, selecionada a partir do banco de dados
original da pesquisa multicéntrica. A amostra deste estudo foi composta por 258 participantes
sorteados, sendo 151 residentes da cidade do Rio de Janeiro ¢ 107 na cidade de Maca¢. Os
critérios de inclusdo adotados foram: possuir diagndstico de HIV/aids e possuir idade maior ou
igual a 18 anos.

O grupo de participantes deste estudo foi dividido em duas subamostras para fins de
comparacdo, sendo 104 participantes com tempo de diagndstico menor ou igual a 60 meses (5
anos) e 154 participantes com 96 meses ou mais (8 anos ou mais) de diagnostico. Tal
delimitagdo temporal se apoiou nas premissas tedricas e estudos desenvolvidos sobre as
transformagdes da qualidade de vida ao longo do percurso da doenga, apresentadas

anteriormente. Dentre as amostras com diferentes tempos de diagnoéstico, realizou-se sorteio
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para selecdo de 30 participantes incluidos em cada recorte temporal com os quais foram
realizadas entrevistas.

O recorte temporal proposto neste estudo pretende delimitar pessoas com
conhecimentos e vivéncias mais recentes acerca da sua situagdo sorologica no primeiro grupo
e aqueles com mais anos transcorridos desde o diagnostico do HIV/aids e que, possivelmente,
tenham tido mais tempo para elaborar estratégias de convivéncia com a doenga, no segundo
grupo. Dessa forma, o recorte proposto possibilitara explorar a hipdtese da influéncia do tempo
de diagnoéstico sobre a representacdo ¢ o desenvolvimento de estratégias de promog¢ao da

qualidade de vida nos grupos analisados.

5.4 Coleta de dados

A coleta de dados do projeto multicéntrico estendeu-se por diferentes momentos entre
2011 e 2016, sendo realizada com base em trés instrumentos: questionario de dados
socioecondmicos e clinicos (anexo A), questionario de evocagdes livres de palavras (anexo B)
e roteiro de entrevista semiestruturada (anexo C).

Neste estudo, os dados socioecondmicos e clinicos foram acessados do banco de dados
do projeto multicéntrico e submetidos a analise de algumas varidveis em funcao dos objetivos
deste estudo. O questionario de dados socioecondmicos e clinicos contém variaveis como sexo,
idade e ano de nascimento, nivel educacional, principal fonte de informacdo acerca do
HIV/aids, ano do primeiro teste de HIV positivo, utilizagdo de terapia antirretroviral e tempo
de utilizacao dessa terapia, dentre outros.

O processo de coleta das evocagdes livres consistiu em solicitar aos participantes que
relatassem, livre e rapidamente, as cinco primeiras palavras ou termos que lhes ocorressem de
forma imediata, a partir da audi¢do do termo indutor “qualidade de vida”, o qual funcionou
como estimulo. As evocagdes foram anotadas em impresso proprio e incluidas em banco de
dados no Microsoft Excel. A técnica de evocagdes livres € muito utilizada para caracterizacao
estrutural das representagdes sociais, uma vez que permite a apreensdo do conteido das
producdes semanticas de maneira mais rapida e direta, minimizando dificuldades e limitagdes
das expressdes discursivas convencionais. Além desse aspecto, a técnica possibilita que as

projecdes mentais dos participantes sejam apreendidas de maneira descontraida e espontanea,
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podendo revelar conteudos latentes que poderiam ser mascarados em produgdes verbais mais
elaboradas (Oliveira et al., 2005).

Dessa forma, a técnica de evocagdes livres configura-se como uma ferramenta relevante
no ambito da TRS, como uma maneira de identificar as dimensdes ndo evidentes dessas
representacdes a partir do conhecimento dos elementos que compdem a rede associativa dos
elementos evocados diante de um estimulo indutor. Essa técnica de coleta de dados permite a
apreensao e percepcao da realidade a partir de uma composicdo semantica preexistente,
composi¢do essa nao sO concreta, mas também imagética, organizada ao redor de alguns
elementos simbdlicos simples (Oliveira, 2013; Coutinho, 2017).

Da mesma forma que no instrumento anterior, do formuldrio de evocagdes livres de
palavras foram analisadas apenas as evocagdes ao termo indutor “qualidade de vida”, as demais
se destinaram ao projeto multicéntrico.

As entrevistas sdo dispositivos importantes capazes de trazer a tona saberes e
pensamentos de um determinado grupo sobre o qual ndo se dispde de suficiente conhecimento
prévio. Dessa forma, atuam como uma forma de acessar as vozes que habitam os discursos
sociais (Daher, 2016). Trata-se de uma via de acesso ao mundo subjetivo do participante, seus
conceitos, crengas, percepcdes, experiéncias e processos manifestados pela linguagem verbal,
além de permitir conhecer os dilemas enfrentados pelos sujeitos na sua vida cotidiana (Sousa;
Gondim; Carias, 2020).

No contexto da entrevista para utilizagcdo em estudos baseados na TRS, € necessario que
0s questionamentos, avangando do particular e concreto para o geral e abstrato, fagcam emergir
informagdes, imagens, crencas e opinides, abordando aspectos do cotidiano praticos dos
sujeitos. Para tanto, ¢ fundamental que o sujeito seja caracterizado para compreensao do grupo
no sujeito e do sujeito no grupo, assim como para captar a zona muda da representagao (Silva;
Ferreira, 2012).

Nesse sentido, ¢ importante que a entrevista seja capaz de abarcar os elementos

presentes na RS partindo da percepcao de que:

As representacdes emergem como uma modalidade de conhecimento pratico
orientado para a compreensdo do mundo e para a comunicagdo; 2) surgem como
construgdes, com carater expressivo, elaboracdes de sujeitos sociais sobre objetos
socialmente valorizados. Assim, as RS devem ser entendidas como estruturas
cognitivo-afetivas que envolvem tanto um conteudo cognitivo quanto uma
compreensdo a partir do contexto que as engendram ¢ a partir de sua funcionalidade
nas interagdes sociais do cotidiano (Silva; Ferreira, 2012, p. 609)
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O roteiro de entrevista semiestruturada norteou o processo de condugdo das entrevistas.
Esse roteiro contempla aspectos acerca do viver com HIV/aids, dimensdes de expressdo da
qualidade de vida, formas de promover a qualidade de vida em diferentes momentos, influéncia
das relagoes afetivas e redes de apoio social na qualidade de vida, além da relagao da QV com
0s servigos e os profissionais de saude.

A realizagdo das entrevistas ocorreu em ambiente reservado nos servigos de satde dos
municipios incluidos neste estudo em dia e horario definido pelos entrevistados, apos ser
acordada a gravacao do material em audio para posterior transcricdo e garantido aos
participantes do estudo o sigilo. Tais entrevistas foram registradas em gravador digital e

integralmente transcritas e inseridas em banco de dados no Microsoft Word.

5.5 Aspectos éticos

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi apresentado aos
participantes antes da realiza¢do da coleta de dados, de modo que todos os participantes deste
estudo assinaram e tomaram ciéncia dele. Aos participantes foi garantido o direito ao sigilo e
anonimato e a desisténcia em qualquer momento da pesquisa, ndo lhe oferecendo 6nus ou
bonus, conforme os critérios do termo. O TCLE (anexo D) foi assinado em duas vias
(representante legal do projeto integrado e o participante da pesquisa), sendo entregue a ambas
as partes.

A coleta de dados foi desenvolvida respeitando os elementos dispostos na Resolugdo n°
466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS), que versa sobre as
normas ¢ diretrizes para realizacdo de estudos envolvendo seres humanos. O projeto
multicéntrico de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade do
Estado do Rio de Janeiro (UERJ), processo de n.° 47411315.7.3001.5279, parecer do CAAE de
n.° 1.441.788 (anexo E).
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5.6 Analise dos dados

A associacao de métodos de andlise de dados neste estudo contribuiu para um olhar, ao
mesmo tempo, em extensdo e em profundidade sobre as estratégias de promoc¢do da qualidade
de vida percebidas e/ou adotadas pelos grupos participantes, de forma a compreender as
relagdes estabelecidas entre o tempo de diagnostico e as estratégias de promogao da qualidade
de vida de pessoas vivendo com HIV/aids.

Para tanto, considera-se que a representacdo social ¢ composta por contetdos e pela
organizagdo ou estruturagdo interna desses conteudos, dessa forma, tendo em vista o objetivo
deste estudo, foram investigados tanto os contetidos quanto a forma como eles se organizam.
Para isso, utilizaram-se métodos que permitiram que os pesquisadores se apropriassem dos
elementos constitutivos da representagdo e identificassem a maneira como esses elementos se

organizam, de forma comparativa entre grupos com diferentes tempos de diagndstico.

5.6.1 Analise os Dados Socioecondomicos e Clinicos

Os dados provenientes do questionario de dados socioecondmicos e clinicos foram
analisados pelo Software SPSS — Statistical Package for the Social Sciences, versao 20.0, para
caracterizacdo do grupo estudado em termos de frequéncias absolutas e relativas, apresentados
em tabelas de dupla entrada em fun¢do dos tempos de diagndstico definidos.

Esse programa, que ¢ amplamente utilizado nas Ciéncias Sociais € comportamentais,
permite analisar e apresentar dados por meio de diversos métodos como graficos, estatisticas
descritivas, comparagdo de médias e analise de variancia (Field, 2009). Tal utiliza¢do permite
realizar analises e inferéncias a partir de uma quantidade grande de dados, se tornando uma

ferramenta valiosa para analise de uma determinada realidade social (Meirelles, 2014).

5.6.2 Analise das Evocacoes Livres

Para realizar a analise da estrutura da representagdo social da qualidade de vida todas as
palavras e termos evocados foram organizados em um corpus e¢ submetidos a analise e
tratamento pelo software EVOC — Ensemble de Programmes Permettant L’Analyse des
Evocations (2005). Trata-se de um conjunto de programas elaborado por Pierre Vergés que

analisa as evocagOes buscando seus elementos centrais e periféricos. Os relatorios fornecidos
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pelo software favorecem o reconhecimento da estrutura das representagdes sociais por meio da
constru¢ao de um quadro com os elementos estruturais.

Anteriormente a andlise das evocacdes livres, todo o material obtido passou por um
processo de padronizagao realizado pelos pesquisadores. As palavras mais frequentes e que
possuem similaridade semantica, porém apareciam isoladamente, foram agrupadas de modo a
corresponderem a um mesmo termo evocado, o qual abarcou as afinidades de sentido comuns
as demais evocagdes. Dessa forma, foi elaborado um diciondrio de termos evocados, a partir
dos termos produzidos na coleta original com o objetivo de reduzir a dispersao das palavras e,
ao mesmo tempo, preservar os sentidos expressos pelos participantes. O programa permitiu a
organizagdo dos termos de acordo com a frequéncia e com a ordem de evocagdo, de modo a
formar, a partir do cruzamento desses dois critérios, o quadro de quatro casas, que expressa 0s
conteudos e a estrutura das representacdes sociais neste estudo. A partir da distribuicao das
palavras nos quadrantes se discriminam o nticleo central, os elementos periféricos (primeira e
segunda periferia) e a zona de contraste (S4, 1996; Oliveira ef al., 2005).

Na configuragao do quadro de quatro casas o quadrante superior esquerdo, denominado
nucleo central, inclui as palavras que apresentaram maior frequéncia e foram mais prontamente
evocadas, dessa forma, ele se constitui como a parte mais estavel e permanente de uma
representacdo, capaz de lhe agregar sentido (Oliveira, 2013). O sistema central € relacionado a
memoria coletiva e a histéria do grupo que originou a representacdo, possui as caracteristicas
de ser consensual, resistente a mudangas e pouco sensivel ao contexto imediato (SA, 2015). Os
quadrantes superior e inferior direitos contém palavras que apresentaram menor prontidao de
evocacdo e maiores ou menores frequéncias de evocacdo, sendo denominadas de primeira e
segunda periferia, respectivamente (Oliveira, 2013). A zona periférica apresenta elementos
representacionais mais associados a realidade cotidiana, as praticas sociais do grupo e ao
contexto imediato de vida, sendo, portanto, uma area capaz de expressar a variabilidade
interindividual da representacdo (Oliveira, 2013). O quadrante inferior esquerdo, denominado
zona de contraste, abarca as palavras que apresentaram menores frequéncias, porém foram mais
prontamente evocadas, podendo demonstrar variacdes da centralidade da representagcdo para
grupos especificos. Abric (2000) aponta que esse quadrante pode ser composto por elementos
complementares a primeira periferia ou pode demonstrar a existéncia de um subgrupo
minoritario o qual possui uma representacdo diferente do grupo original.

Dessa forma, partindo-se da premissa de que os elementos que atendam,
simultaneamente, aos critérios de alta frequéncia e ordem prioritaria de evocagao possuem uma

maior relevancia no esquema cognitivo do sujeito, torna-se possivel elaborar hipoteses acerca
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dos elementos centrais e periféricos de uma representacao (S4, 1996; Oliveira et al., 2005; Polli;
Wachelke, 2013).

A fim de analisar as diferengas na constitui¢dao das representacdes sociais da qualidade
de vida entre grupos com diferentes tempos de diagnostico, foi realizada a andlise comparativa
das estruturas representacionais dos dois subgrupos compostos por individuos com tempo de
diagnostico menor ou igual a 60 meses e com 96 meses ou mais de diagnostico. A analise dos
dados desses dois grupos foi qualitativa, por meio da comparagao estrutural, observando-se as
dimensdes presentes em cada quadrante do quadro de quatro casas da representacdo da
qualidade de vida, em cada grupo. As diferengas observadas nessas analises foram confrontadas

com elementos da analise das entrevistas.

5.6.3 Analise das Entrevistas

Neste estudo, a técnica de analise de dados utilizada para as entrevistas foi analise de
contetdo tematico-categorial, proposta por Bardin (2000) e sistematizada por Oliveira (2008).
A analise de contetdo pode ser definida como um conjunto de técnicas de analise das
comunicagdes que visa obter, por meio de procedimentos sistematicos e objetivos de descri¢ao
do conteudo das mensagens, indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos
ao contetdo dessas mensagens (Bardin, 2000). Para efetivagao desse tipo de analise realiza-se
um processo através do qual o material empirico ¢ cuidadosamente transformado, de forma
sistematica, e codificado em unidades, as quais permitem uma descricdo das caracteristicas
pertinentes ao contetido do discurso analisado.

Os procedimentos realizados para a analise de conteudo tematico-categorial, orientados
por Oliveira (2008) foram:

1. Construgdo do corpus de analise por meio da transcri¢do das entrevistas;

2. Realizagao de leitura flutuante, intuitiva ou parcialmente orientada do texto;

3. Definigao de hipdteses provisodrias sobre o objeto estudado e o texto analisado;

4. Determinacao dos segmentos de texto que foram utilizados como unidades de registro (UR);
5. Marcagao no texto do inicio e final de cada UR encontrada;

6. Defini¢ao das unidades de significagao (US) ou temas, o que corresponde a aproximacao das
UR que expressam o mesmo sentido;

7. Analise tematica das US;
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8. Defini¢do das categorias a partir da leitura das unidades de significacdo a luz dos objetivos
do estudo, e sua agregag¢do em funcdo de similaridades e expressdo quantitativa;
9. Analise descritiva das categorias;

10. Analise comparativa das categorias em fun¢ao dos diferentes tempos de diagnostico.

Neste estudo, a andlise de conteudo permitiu explorar e descrever os conteudos das
representacdes sociais e as praticas de promog¢ao da QV desenvolvidas e/ou percebidas pelos
participantes. A analise comparativa entre os dois grupos em funcao do tempo de diagnostico,
foi realizada por meio da observacdo quantitativa e qualitativa das unidades de significacdo e
categorias construidas a partir de cada grupo de entrevistas. Dessa forma, foi possivel
reconhecer as caracteristicas e as especificidades do discurso dos dois grupos estudados, sendo
factivel apontar os consensos e dissensos existentes entre eles, em fun¢do das variagdes no
tempo de convivio com a doenga.

Apos arealizagdo do processo de andlise foi possivel identificar o que ¢ tipico do grupo
geral de sujeitos participantes, o que € tipico de cada grupo em funcao do tempo de diagndstico,
além do que ¢ compartilhado por esses dois grupos e o grupo geral, revelando as aproximagdes
e as divergéncias entre grupos e subgrupos. Essa andlise permitiu a obtencdo de um segundo
indicador das especificidades do tempo de diagnodstico nas RS da QV e nas praticas de
promogao da QV.

A andlise final, em termos de identificagdo de representagdes sociais, foi definida pela
leitura conjunta dos resultados observados na andlise estrutural e na andlise de conteudo, em

suas convergéncias e divergéncias.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

6.1 Caracterizacao sociodemografica e clinica do grupo estudado

Neste capitulo serao apresentados e discutidos os resultados referentes a caracterizagao
sociodemografica e clinica dos participantes deste estudo. O conjunto de variaveis apresentadas
visa fornecer informagdes relativas ao grupo estudado, contextualizando caracteristicas como
sexo, idade e renda, bem como aquelas que dizem respeito as percepgdes relativas ao seu estado
de saude.

Os dados estao dispostos em tabelas elaboradas a partir da analise do questionario de
dados socioecondmicos e clinicos o qual foi respondido pelas pessoas que vivem com HIV/aids
que realizam acompanhamento em Servicos de Assisténcia Especializada nos municipios do
Rio de Janeiro e Macaé.

A distribuicao por sexo dos 258 sujeitos que compuseram a amostra deste estudo revela
uma predominancia de participantes do sexo masculino. Trata-se de 188 individuos do sexo
masculino, correspondendo a 73% do total de entrevistados e 70 individuos do sexo feminino,

o que corresponde a 27% do total, conforme tabela 1.

Tabela 1 — Distribui¢do dos participantes de acordo com o sexo. Rio de Janeiro e Macaé¢, 2024.

Sexo f %
Masculino 188 73
Feminino 70 27
Total 258 100

Fonte: a autora, 2024.

No estado do Rio de Janeiro existe uma predominancia de individuos do sexo feminino,
os quais correspondem a 53,17% do total dos 16.054.524 habitantes (IBGE, 2022).
Contrariando a razao entre os sexos no estado, a propor¢ao entre homens e mulheres encontrada
neste estudo reflete o panorama atual da doenga, uma vez que no ano de 2021, 73,9% dos casos
de aids notificados ocorreram em homens ¢ 26,1% em mulheres (Brasil, 2023).

Atualmente em todas as regides brasileiras hd um predominio do sexo masculino nos

casos de HIV/aids, porém a razdo entre os sexos sofre variagdes. Na regido Sudeste e Centro-
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Oeste a proporcao ¢ de 28 casos entre homens para cada dez entre mulheres. Por sua vez, as
regides Norte e Nordeste possuem um registro de 26 e 24 casos em homens para cada dez em
mulheres, respectivamente, e a regido Sul registrou uma maior propor¢ao de mulheres no total
de casos de HIV/aids, aspecto que levou a razao de sexos para 17 (Brasil, 2023).

Acrescenta-se que a avaliacdo da variavel sexo ¢ complexa, uma vez que a infec¢do
entre homens e mulheres sofre influéncia de padrdes sociais e culturais estabelecidos pelos
papéis diferenciados de ambos na sociedade. Dessa forma, apesar da prevaléncia entre o publico
feminino ter se ampliado nos ultimos anos, ainda persiste uma despropor¢do da razao
masculino/feminino, com maior expressividade entre os homens (Trindade et al., 2019).
Compreender esse perfil de prevaléncia do HIV ¢ importante para contribuir com o
direcionamento de acdes de promogao e prevencao de saude, as quais devem também incluir o
publico masculino.

Adicionalmente, destaca-se que nos ultimos dez anos, a taxa de detec¢do de HIV entre
mulheres apresentou decréscimo em todas as faixas etdrias, caindo de 16,6 casos/100mil
habitantes para 10,5, aspecto que influencia a distribui¢do entre homens e mulheres observada
atualmente no Brasil e encontrada neste estudo (Brasil, 2023).

Conforme tabela 2, com relagdo a idade dos sujeitos estudados, observa-se que a faixa
etaria predominante foi de 39-59 anos, representando 52,3% dos participantes (f = 135). O
grupo composto por sujeitos entre 18-38 anos conta com 104 pessoas, o que corresponde a
40,3% dos participantes. Apenas 19 sujeitos (7,4%) eram idosos, se encontrando na faixa etaria

a partir de 60 anos, conforme tabela 2. A média de idade encontrada neste estudo foi de 41 anos.

Tabela 2 — Distribui¢do dos participantes de acordo com faixa etaria. Rio de Janeiro e Macaé,

2024.

Faixa etaria f %
18-38 anos 104 40,3
39-59 anos 135 52,3
A partir de 60 anos 19 7,4
Total 258 100

Fonte: a autora, 2024.

A maior prevaléncia do HIV/aids no Brasil tem sido observada entre individuos entre

20 e 39 anos uma vez que os casos nessa faixa etdria correspondem a 68,6% de todas as
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ocorréncias no sexo masculino ¢ 51% no feminino (Brasil, 2023). Apesar dessa faixa etaria
também ser expressiva neste estudo, a maior parte dos participantes possui idade entre 39 e 59
anos. Estudo de perfil sociodemografico entre pessoas que vivem com HIV/aids identificou
uma prevaléncia da faixa etaria adulta entre 30 e 39 anos, os quais corresponderam a 39,1% da
amostra (Trindade et al., 2019).

Adicionalmente, destaca-se a presenca de um grupo acima de 60 anos, o que
corresponde a 7,4% da amostra deste estudo. A presenga deste grupo epidemiologico €
especialmente relevante uma vez que as taxas de detec¢ao do HIV em idosos contribuem com
uma parcela significativa no total de casos da doenca. As taxas de deteccdo do virus em
individuos nessa faixa etaria se mantiveram estaveis nos ultimos anos no Brasil, sendo de 18,1%
atualmente (Brasil, 2023).

A presenga de individuos com maior idade no grupo estudado ¢ esperada considerando-
se o contexto de aumento da expectativa de vida da pessoa que vive com HIV/aids aspectos que
sdo desdobramentos dos desenvolvimentos tecnoldgicos no tratamento da doenca e que
impactam a qualidade de vida desta populagdo. Paralelamente, estudo realizado por SILVA et
al. (2020) discute que a disponibilizagdo de drogas para tratamento de impoténcia sexual e as
terapias de reposicdo hormonal influenciaram mudangas no comportamento sexual dessa
parcela da populacdo, aspecto que desvela a necessidade de agdes de educagdo sexual
direcionadas para o grupo de idosos.

Sob esse aspecto, os autores acrescentam que apesar do contagio pelo virus ser menos
frequente em individuos idosos, os riscos associados a contaminagdo nesse grupo nao podem
ser menosprezados. Dessa maneira, ¢ fundamental que os profissionais de satde considerem
também a possibilidade de infeccdo pelo HIV durante o atendimento dos individuos que
possuem acima de sessenta anos (Silva et al., 2020).

Acerca do nivel de escolaridade dos participantes deste estudo observa-se
predominancia do nivel médio, uma vez que 126 (55%) sujeitos possuem esse nivel de
escolaridade, 67 (24,4%) possuem nivel fundamental, e 65 (20,6%) possuem ensino superior,

conforme tabela 3.
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Tabela 3 — Distribui¢ao dos participantes de acordo com escolaridade. Rio de Janeiro e Macaé,

2024.

Escolaridade f %
Ensino fundamental 67 24,4
Ensino médio 126 55
Ensino superior 65 20,6
Total 258 100

Fonte: a autora, 2024.

Atualmente no Brasil tem ocorrido uma redugao gradual das notificagdes do HIV entre
individuos com no maximo ensino médio incompleto as quais cairam de 41,6% em 2009 para
34,3% em 2020. Paralelamente, a propor¢do de notificagdes com ensino médio completo
cresceu de 22,7% para 34,2% e com ensino superior iniciado ou finalizado aumentou de 12,7%
para 17,9%, no mesmo periodo (Brasil, 2023). Dessa forma, observa-se uma tendéncia de
aumento do nivel educacional dessa populacdo, porém destaca-se que a proporcao de
notificagdes sem informacdo sobre escolaridade foi de 23,5% no ultimo ano, aspecto que
dificulta a interpretacdo desse dado no panorama nacional.

O fato de 75,6% dos participantes deste estudo possuirem no minimo ensino médio
completo pode demonstrar que o grupo apresenta maior facilidade de compreensao acerca da
sua situacdo de saude bem como dos fatores que a impactam. Tal aspecto ¢ reforgado pelo
estudo de LOPES et al. (2020) que buscou identificar a associacdo entre as internagdes por
HIV/aids e os fatores que integram as vulnerabilidades do grupo e identificou uma associagao
entre menor nivel de escolaridade e a maior incidéncia de internagdes decorrentes do HIV.
Adicionalmente, estudo realizado por Marques et al. (2020) aponta uma associagao entre menor
escolaridade e uma baixa percep¢do da qualidade de vida entre pessoas que vivem com
HIV/aids, uma vez que tal aspecto influencia numa menor compreensao acerca do seu estado
de satde e sobre a propria terapéutica.

Conforme estudo de Costa, Oliveira, Gomes e Formozo (2014), a varidvel educacional
pode exercer influéncia sobre as habilidades de gerenciamento diante do HIV/aids e das
diversas demandas advindas dele, além desse aspecto, ¢ possivel que com o maior nivel de
escolaridade exista maior facilidade no acesso e na compreensao das informacdes disponiveis
acerca do agravo. Nesse sentido, destaca-se o aumento do nivel educacional dessa populagao,
aspecto percebido neste estudo, além da auséncia de individuos analfabetos ou com ensino

fundamental incompleto.
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Com relagdo a adesdo ao uso do preservativo, observa-se que dentre os 258
participantes, 163 (63,2%) relatam realizar uso constante e 95 (36,8%) relataram fazer uso

ocasional ou nunca utilizar o preservativo, conforme tabela 4.

Tabela 4 — Distribuicdo dos participantes de acordo com o uso de

preservativo. Rio de Janeiro e Macaé, 2024

Sexo f %

Sempre 163 63,2
As vezes ou nunca 95 36,8
Total 258 100

Fonte: A autora, 2024.

Destaca-se que 95 participantes (36,8%) declararam fazer uso ocasional do preservativo
ou mesmo ndo o utilizar. Tal aspecto chama a atenc¢do por se tratar da pratica de um grupo de
pessoas que vivem com uma doenca sexualmente transmissivel e por haver uma forte
recomendacao da utilizagdo do preservativo neste publico com o intuito de prevenir a
disseminag¢do do virus e de outras doengas e as ocorréncias de reinfeccdo em pessoas que vivem
com HIV/aids. Dessa forma, apesar da recomenda¢do amplamente difundida acerca da
utilizacao do preservativo, observa-se que a adesdo ao uso do mesmo ainda se configura como
uma questao relevante para a satide do grupo estudado.

Haja vista o fato de que grande parte dos participantes deste estudo refere possuir
companheiro fixo (51,9%), € possivel que a ndo utilizagdo regular do preservativo seja em parte
relacionada a essa questdo. Sob esse aspecto, estudo conduzido por Silva et al. (2019) com
mulheres que que vivem com HIV/aids identificou que 80,7% daquelas que relataram uso
inconsistente do preservativo referiram possuir parceiro fixo.

Acerca do tempo de diagnostico dos participantes, destaca-se que 104 pessoas (40,3%)
receberam diagnostico de HIV positivo até¢ 5 anos antes da coleta de dados e 154 individuos

(59,7%) receberam a partir de 8 anos antes da coleta, conforme tabela 5.
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Tabela 5 — Distribuicao dos participantes de acordo com tempo de diagndstico de HIV/aids.

Rio de Janeiro e Macaé, 2024.

Tempo de diagndstico f %

Até 60 meses (5 anos) 104 40,3
A partir de 96 meses (8 anos) 154 59,7
Total 258 100

Fonte: a autora, 2024.

Considera-se que cerca de 40% do grupo estudado apresenta tempo de convivéncia com
a doenga menor do que cinco anos, dado que aponta que parte da amostra deste estudo se
encontra em processo de adaptagao e reconstrucao da vida cotidiana e de restabelecimento de
expectativas com relagdo ao seu futuro. Para 154 sujeitos (59,7%) o tempo de diagnodstico maior
do que oito anos possivelmente acarretou uma maior adaptagdo a sua nova situagdo de satude e
incorporagao de novos habitos de vida.

Acerca desse aspecto, Ferreira, Oliveira e Paniago (2012) discutem que o menor tempo
transcorrido desde o diagnodstico do HIV pode se associar a obstaculos para a manutengao da
qualidade de vida, uma vez que as adaptagdes do inicio do tratamento exigem mudancgas de
rotina didria, uso de medicamentos e a adaptacdo aos desconfortos trazidos por eles.
Adicionalmente, a descoberta recente da infec¢ao representa novos desafios psicoldgicos que
perpassam pela aceitagdo da doenga e pelo ajuste desse sujeito a uma nova dinamica social.

Com relagdo ao uso do antirretroviral, a maior parte do grupo (90,3%) relata fazer uso
das medicagdes, enquanto 25 sujeitos (9,7%) afirmaram ndo terem iniciado o uso da terapia,
conforme tabela 6. A recomendacao do Ministério da Satde em vigor no Brasil estabelece que
a terapia antirretroviral seja iniciada para todas as pessoas diagnosticadas com o HIV,
independentemente do seu estado clinico e/ou imunoldgico. Tal indicagdo considera os
beneficios de redu¢ao da morbimortalidade, a diminuicdo da transmissao da infeccdo e da
incidéncia de doengas oportunistas, além da ado¢do de uma alternativa terap€utica mais bem

tolerada (Brasil, 2018).
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Tabela 6 — Distribui¢do dos participantes de acordo com uso da terapia antirretroviral. Rio de

Janeiro e Macaé, 2024.

Uso de TARV f %
Sim 233 90,3
Niao 25 9,7
Total 258 100

Fonte: a autora, 2024.

Acrescenta-se que a TARV representa uma das maiores evolugdes no curso do
tratamento da doencga, a qual possibilitou nao apenas a extensdao da sobrevida, mas também a
redugdo de infecgdes oportunistas e de internagdes, aspectos que promovem uma melhor QV
para esse publico (Marques et al., 2020).

Destaca-se que o relato da ndo utilizagdo da terapia por parte de 9,7% do grupo estudado
pode desvelar aspectos relacionados as dificuldades de adesdo ao tratamento medicamento do
HIV/aids. Sob esse aspecto, Schaurich, Coelho e Motta (2006) discutem que os diversos efeitos
adversos dos farmacos frequentemente dificultam a permanéncia terapéutica, ademais, a adesao
ao tratamento perpassa pela aceitacdo do seu diagndstico e por uma série de questdes relativas
a aspectos sociais, culturais, historicos, demograficos, psicologicos e clinicos os quais
influenciam a percepgao individual acerca do tratamento. Dado o exposto, para além dos
parametros fisiologicos, ¢ relevante considerar as questdes sociais que impactam a adesdo ao
uso das medicagoes.

Adicionalmente, discute-se a possibilidade de que uma pequena parte da amostra deste
estudo possua um tempo de diagnostico muito curto, de maneira que por questoes relacionadas
ao proprio fluxo de atendimento no servigo, a exemplo da realizacdo de exames
complementares e encaminhamento para consulta, tal grupo ainda ndo tenha iniciado o uso da
TARYV no momento da coleta dos dados.

Acerca do tempo de uso da terapia antirretroviral, 88 pessoas (34%) relataram que fazem
uso da TARYV ha até 4 anos, 80 pessoas (31%) afirmaram que fazem uso entre 4 anos e 1 més
a 11 anos e 90 individuos (35%) relataram que utilizam h4 mais de 11 anos e 1 més, conforme

tabela 7.
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Tabela 7 — Distribui¢do dos participantes de acordo com o tempo de uso da terapia

antirretroviral. Rio de Janeiro e Macaé, 2024.

Tempo de terapia f %
Até 4 anos 88 34
De 4 anos e 1 més a 11 anos 80 31
A partir de 11 anos e um més 90 35
Total 258 100

Fonte: a autora, 2024.

O maior tempo de uso da TARV pode ser relacionado a uma maior adaptagao frente ao
seu uso e aos proprios processos relacionados ao viver com o HIV/aids. Considerando-se que
a maior parte dos participantes deste estudo possui diagnostico realizado apds o ano de 1996,
quando se comecou a trabalhar com a distribuicao gratuita e universal de medicamentos para
tratamento da doenca pelo sistema publico de satde brasileiro, € esperado um tempo de uso da
terapia correlacionado ao tempo de diagndstico ja apresentado em paragrafos anteriores.

Acerca da sua avaliagdo geral de satde, 207 individuos (80,5%) avaliaram sua saude
como boa ou muito boa e 51 (19,5%) avaliaram como ruim, muito ruim ou nem ruim € nem
boa, conforme tabela 8. O conhecimento acerca da avaliagao geral da saude ¢ especialmente
importante num estudo de qualidade de vida haja vista a compreensdo de que a percepgao de
satide bem como a propria QV sdo conceitos pessoais, sendo importante que o proprio individuo

revele a sua perspectiva sobre eles.

Tabela 8 — Distribui¢do dos participantes de acordo com avaliagdo geral da satde. Rio de

Janeiro e Macaé, 2024.

Avaliacdo da saude f %

Boa / Muito boa 207 80,5
Ruim / Muito Ruim / Nem ruim nem boa 51 19,5
Total 258 100

Fonte: a autora, 2024.

A percepgao das condigdes de vida da pessoa que vive com HIV/aids tem sofrido
profundas mudancgas ao longo das mais de trés décadas decorridas desde o descobrimento da
doenga, tendo incorporado e refletido a nova configuragado clinica e epidemiologica da doenga.

Uma vez que a qualidade de vida se trata de um conceito amplo e multifatorial, compreende-se
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que a avaliagdo individual de saude ¢ um dos aspectos que compdem o constructo da QV
(Marques et al., 2020).

Com relagado a cidade onde os participantes residem, uma parte ligeiramente maior do
grupo (58,5%) reside no Rio de Janeiro e o restante da amostra (41,5%) reside no municipio de

Macaé¢, conforme tabela 9.

Tabela 9 — Distribuicao dos participantes de acordo com cidade onde mora. Rio de Janeiro e

Macaé, 2024.

Cidade onde mora f %

Rio de Janeiro 151 58,5
Macaé 107 41,5
Total 258 100

Fonte: a autora, 2024.

Tendo em vista as especificidades da organizagdo do servico de atendimento ao
individuo que vive com HIV/aids em municipios de diferentes portes, o fato da amostra deste
estudo se distribuir entre a capital e uma cidade de médio porte tem como objetivo contribuir
para a sele¢do de um grupo mais diversificado e, portanto, menos sujeito as influéncias
especificas de cada unidade de saude.

Da mesma maneira, com relagdo ao tamanho da cidade onde reside, a maior parte dos
participantes (58,5%) relatou residir em cidade grande e 41,5% dos entrevistados afirmaram
residir em cidade pequena ou média, conforme tabela 10. O porte da cidade influencia a
disponibilidade de servicos de satide aptos a prestar atendimento e acompanhamento das
pessoas que vivem com HIV/aids, uma vez que ¢ esperado que capitais contem com uma rede
de aten¢do mais articulada, que compreenda ambulatorios, servigos de atencao especializada e

servigos de alta complexidade.

Tabela 10 — Distribui¢ao dos participantes de acordo com o tamanho da cidade de residéncia.

Rio de Janeiro e Macaé, 2024.

Tamanho da cidade f %

Cidade grande 151 58,5
Cidade média 107 41,5
Total 258 100

Fonte: a autora, 2024.
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Com relagdo a ocupacdo, a maioria dos participantes deste estudo (65,5%) relata estar
empregado ou trabalhando, 18,6% afirmam estar desempregados e 15,9% se declararam
aposentados, conforme tabela 11. Observar o tipo de ocupagdo é especialmente importante num
estudo de qualidade de vida uma vez que o trabalho se associa a uma melhor percep¢ao da QV
por se tratar de uma pratica cotidiana que fornece meios materiais para uma melhor condigao
de subsisténcia além de promover ressignificacdo de vida. Sob esse aspecto, estudos de Silva,
Silva e Rodrigues (2018) apontam que o trabalho ¢ uma das formas de suporte para
enfrentamento do HIV/aids o qual promove a autoestima e fortalece o individuo para superar a

sensacao de isolamento decorrente da doenca.

Tabela 11 — Distribui¢do dos participantes de acordo com ocupagdo. Rio de Janeiro e Macaé,

2024.

Ocupagao f %

Empregado 169 65,5
Desempregado 48 18,6
Aposentado/outros 41 15,9
Total 258 100

Fonte: a autora, 2024 .

Dessa forma, o fato de a maior parcela dos participantes deste estudo relatar possuir um
trabalho pode apontar para uma situagdo de maior facilidade de acesso a bens e servigos que
promovam uma melhor condi¢ao de vida. Estudo conduzido por Costa, Oliveira, Gomes e
Formozo (2014) corrobora com essa percep¢ao ao demonstrar uma associagdo positiva entre o
trabalho e todos os dominios da QV analisados no estudo. De fato, tanto a satde fisica quanto
a mental podem se beneficiar da pratica laboral, uma vez que a mesma além de prover acesso
a condi¢des materiais de subsisténcia, gera um sentimento de produtividade e utilidade e desvia
o foco central de questdes exclusivamente ligadas ao viver com HIV/aids.

Em contrapartida, ¢ importante destacar que o trabalho também pode ser uma fonte
desencadeadora de estresse, especialmente quando a PVHA tenta manter sua condicao
soroldgica em sigilo por medo de ser vitima de situagdes de preconceito ou necessita se ausentar
em algum periodo do trabalho para participar de consultas, realizar exames ou retirar os

medicamentos de uso continuo.
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Com relacdo ao estado marital, existe certo equilibrio entre o quantitativo de
participantes deste estudo que declaram ter ou ndo companheiro. Uma parcela ligeiramente
maior deste grupo, composto por 134 sujeitos (51,9%), relata possuir um companheiro,

enquanto 124 pessoas (48,1%) afirmam ndo possuirem, conforme tabela 12.

Tabela 12 — Distribui¢do dos participantes de acordo com estado marital. Rio de Janeiro e

Macag, 2024.

Estado marital f %

Tem companheiro 134 51,9
Nao tem companheiro 124 48,1
Total 258 100

Fonte: a autora, 2024.

Tendo em vista a variavel estado marital, encontrou-se um padrao semelhante a outros
estudos, em que se percebeu um predominio de individuos com companheiro fixo (Costa;
Oliveira; Gomes; Formozo, 2014; Trindade et al., 2019). A situagdo marital dos participantes
¢ um dos aspectos que influenciam a sua situacdo de satide uma vez que estudos apontam uma
maior mortalidade por HIV/aids entre individuos solteiros ou sem companheiro fixo (Trindade
et al., 2019). Tal fato pode estar associado a uma maior propensdo deste grupo a
comportamentos sexuais de risco ou a auséncia de um companheiro que fornega apoio e
incentivo para a manutencao do tratamento.

Ademais, a situagdo marital pode influenciar as vivéncias individuais e relagdes sociais
estabelecidas por cada sujeito. Fernandes et al. (2010) discutem essa questao ao relacionarem
elementos de autoimagem e autoestima, os quais estdo implicados no relacionamento conjugal,
com questdes ligadas a qualidade de vida e ao sentimento de gratidao por ela. Para os autores,
o afeto e o relacionamento sexual saudavel comumente estabelecidos numa relagdo conjugal
estavel fornecem um suporte para enfrentamento das demandas cotidianas e se configuram
como elementos de apoio social para a pessoa que vive com HIV/aids.

Com relagdo a renda pessoal mensal, a maior parcela dos participantes deste estudo,
composta por 105 pessoas (40,4%), afirma receber até 1.000 reais, 69 individuos (26,9%)
relatam receber entre 1.001 até 2.000 reais e 84 participantes (32,7%) afirmam possuir renda

mensal acima de 2.001 reais, conforme tabela 13.
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Tabela 13 — Distribui¢do dos participantes de acordo com renda pessoal mensal. Rio de Janeiro

¢ Macaé, 2024.

Renda pessoal f %

Até 1.000 reais 105 404
De 1.001 até 2.000 reais 69 26,9
Acima de 2.001 reais 84 32,7
Total 258 100

Fonte: a autora, 2024.

Considerando-se que os dados deste estudo foram colhidos no ano de 2016, quando o
salario minimo era de R$ 880,00, ¢ possivel inferir que grande parcela dos participantes deste
estudo que relataram possuir renda pessoal de até 1.000 reais € composta por trabalhadores
remunerados com o saldrio minimo vigente no pais naquele periodo.

Estudos de QV apontam uma associagdo entre menor renda e uma baixa percepgao da
qualidade de vida entre pessoas que vivem com HIV/aids. Tal fato decorre da associagdo
existente entre baixos indices de renda e condicdes de vida mais precarias, vulnerabilidades
sociais, culturais e economicas, bem como dificuldades no acesso aos servicos de saude,
aspectos que impactam diretamente a qualidade de vida desses sujeitos (Marques et al., 2020).

Estudo conduzido por Costa, Oliveira, Gomes e Formozo (2014) demonstra associa¢ao
entre maior renda e melhora em alguns dominios da QV e discute que esses achados devem ser
analisados em conjunto com outros aspectos como escolaridade e situagao ocupacional, uma
vez que esses sdo indicadores envolvidos caracterizagdo da tendéncia de pauperizacdo da
epidemia no Brasil.

Com relagdo a distribuicdo dos participantes de acordo com religido, 111 sujeitos
(43,1%) relataram ser da religido evangélica, 79 pessoas (30,6%) afirmaram ser catolicos e 68

sujeitos (26,3%) afirmaram ndo possuir uma religido, conforme tabela 14.

Tabela 14 — Distribuicdo dos participantes de acordo com religido. Rio de Janeiro e Macag,

2024

Religido f %

Evangélico 111 43,1
Catolico 79 30,6
Nao possui religiao 68 26,3
Total 258 100

Fonte: a autora, 2024.
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Observa-se que a maior parcela do grupo ¢ composta por pessoas que professam alguma
fé¢ ou religido (73,7%), tal aspecto pode se configurar como uma rede de apoio, capaz de
influenciar positivamente a qualidade de vida da pessoa que vive com HIV/aids. Nesse
contexto, a pratica da religido € uma forma de obter conforto, paz e direcionamentos acerca do
melhor caminho a ser seguido, sendo associada a um melhor enfrentamento da doenga (Gomes
etal., 2019).

Grande parte das pessoas vivendo com HIV/aids vivenciam a religiosidade com uma
crenga e um motivo bem estabelecido, a necessidade, a qual ¢ um elemento direcionado para a
resolucdo dos problemas cotidianos e, em especial, das questdes advindas do viver com
HIV/aids. Para esse grupo, buscar a fé ¢, entdo, uma forma de suportar as dificuldades impostas
pela doenga, aliviar o sofrimento emocional e, consequentemente, melhorar a sua QV (Gomes
etal., 2019).

Com relagdo a forma de infeccdo pelo virus, 109 participantes (42,3%) relataram que
ela ocorreu por contato heterossexual, 84 (32,5%) responderam que a contaminacdo se deu
devido ao uso de drogas e 65 (25,2%) responderam que o contdgio se deu por contato

homossexual, conforme tabela 15.

Tabela 15 — Distribui¢do dos participantes de acordo com forma de infec¢do. Rio de Janeiro e

Macag¢, 2024.

Forma de infeccao f %

Contato heterossexual 109 423
Uso de drogas 84 32,5
Contato homossexual 65 25,2
Total 258 100

Fonte: a autora, 2024.

Em conformidade com a tendéncia atual de via mais comum de contaminagao pelo virus
no mundo, este estudo mostrou que a maior parte do grupo (67,5%) se infectou com o HIV
durante relacdes sexuais. Tal aspecto aponta para a importancia de se colocar em pratica
politicas publicas que visem disseminar o conhecimento acerca da doenga e incentivar a sua
prevencao, por meio de mudangas comportamentais na populagdo, especialmente aquelas que

se referem a autoprotecao durante relagdes sexuais.
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As formas mais comuns de contaminacdo pelo HIV tém variado ao longo do tempo,
uma vez que no inicio da epidemia, o contagio via relagcdes sexuais homossexuais era mais
comum e, atualmente, a principal via ¢ a relagdao sexual heterossexual. Tal achado também foi
encontrado neste estudo, uma vez que a maior parte da amostra (42,2%) relatou ter se
contaminado dessa maneira. A maior ocorréncia de transmissdo heterossexual influencia na
prevaléncia de casos de HIV/aids entre o publico feminino, com o chamado processo de
feminizacao da epidemia. (Trindade et al., 2019).

Quando questionados sobre o fato de se considerar doentes, a maior parte do grupo
(82,5%) respondeu que ndo se percebia dessa forma e 45 participantes (17,5%) responderam

que se sentiam doentes, conforme tabela 16.

Tabela 16 — Distribuicao dos participantes de acordo com o fato de considerar-se doente. Rio

de Janeiro e Macaé, 2024.

Considerar-se doente f %

Niao 213 82,5
Sim 45 17,5
Total 258 100

Fonte: a autora, 2024.

O fato da maior parte do grupo nao se considerar doente ¢ um desdobramento complexo
que foi influenciado por uma mudanca de perspectiva acerca da doenga, a qual ja apresentou
um indice de letalidade extremamente alto e hoje, ap6s o aprofundamento do conhecimento
acerca da patologia e suas formas de tratamento, apresenta algumas caracteristicas de doenga
cronica. Dessa forma, diante da possibilidade de tratamento da doenga e convivéncia com a
contaminagdo pelo virus, muitas pessoas que vivem com HIV/aids ndo se consideram doentes.

Adicionalmente, com relagdo ao sentir-se ou ndo doente, estudos apontam que o0s
melhores escores de avaliacdo da QV estdo presentes entre aqueles que nao se consideram
doentes e que relatam pouco ou nenhum sintoma do HIV/aids (Costa; Oliveira; Gomes;
Formozo, 2014).

O conjunto de variaveis apresentado forneceu informagdes relativas ao grupo estudado,
contextualizando caracteristicas importantes para tragar um perfil sociodemografico e clinico
dos participantes deste estudo. Considera-se que a amostra ¢ predominantemente composta por
individuos do sexo masculino, com prevaléncia de idade entre 39 e 59 anos, que apresentam

nivel médio de escolaridade, possuem companheiro fixo, se encontram empregados ou
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trabalhando e professam algum tipo de fé ou religido. Com relagdo as questdes de satude, a
maior parte do grupo utiliza a terapia antirretroviral, avalia a sua situagdo de saude como boa
ou muito boa e ndo se considera doente.

O fato de a maior parte dos participantes possuir pelo menos ensino médio completo
pode significar que eles enfrentam menos barreiras para a compreensao da sua situagao de satde
e dos fatores que a influenciam. Estar trabalhando ou empregado também representa um fator
positivo uma vez que o trabalho, além de fornecer meios de subsisténcia, atua como ferramenta
de enfrentamento do HIV/aids ao fortalecer o individuo e gerar uma sensagao de pertencimento
e produtividade.

Avaliar sua situagdo de satide como boa ou muito boa e ndo se perceber doente
pressupde uma compreensao positiva acerca do viver com o virus, revelando uma posi¢ao de
enfrentamento diante da doenca. Considerando que a qualidade de vida se trata de um conceito
multifatorial a avaliacdo individual de satide ¢ um dos aspectos que a compdem, de forma que

sentir-se bem, ativo e sem comorbidades influencia na percep¢ao da qualidade de vida.

6.2 As representacoes sociais da qualidade de vida: analise estrutural

Neste capitulo serdo apresentados os resultados provenientes da analise prototipica
gerada pelo software Evoc 2005 a partir do termo indutor “Qualidade de vida”. Dessa forma,
por meio do quadro de quatro casas, serdo discutidos os possiveis elementos centrais,
periféricos e de contraste da representacdo social da qualidade de vida para o grupo de pessoas
que vive com HIV/aids, assim como a comparagcdo em funcdo do tempo de diagnostico.
Considerando os objetivos deste estudo, serao apresentados o quadro de quatro casas do grupo
total de participantes (grupo geral), seguido dos quadros para os subgrupos segundo o tempo
de diagnostico.

A partir do corpus construido para este estudo, o software realizou o calculo da
frequéncia simples de ocorréncia de cada termo evocado, da média ponderada de ocorréncia e
das ordens médias de evocagao, informagdes que foram articuladas para a constru¢ao dos

quadros de quatro casas apresentados a seguir.
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6.2.1 Representacio social da qualidade de vida de pessoas que vivem com HIV/aids —

Grupo Total

As evocacgdes do grupo total, composto por 258 participantes, passaram por um processo
de reducdo da dispersdo, de modo que termos diferentes com significados proximos foram
organizados sob a mesma definicdo, esse processo gerou um corpus de andlise com 1196
palavras, sendo 152 delas diferentes. A média das ordens médias de evocacao (OME) foi
aproximada para 2,9. Com base na lei de Zpif de distribuicdo de palavras, a frequéncia minima
estabelecida para esta analise foi de 22, sendo descartados os elementos com frequéncia menor
do que esse valor. A frequéncia média foi calculada em 41.

O quadro de quatro casas ao termo indutor “qualidade de vida”, a partir das evocagdes

do grupo geral de participantes, ¢ apresentado no quadro 1.

Quadro 1: Quadro de quatro casas ao termo indutor “qualidade de vida” para o grupo geral. Rio

de Janeiro, 2024.

O.M.E. <29 >29

;}Zg: Termo evocado F &I)VIE Termo evocado | F &I)VIE
Boa-alimentacdo | 84 | 2,631
Saude 55 12,600 Atividade-fisica | 66 3,152

>41 Trabalho 45 2,511 Lazer 46 3,239
Boa 43 2,209 Preconceito 43 3,209
Cuidados-saude 42 12,524
Familia 40 |2,500
Medicacoes 39| 2,487 Solidariedade | 27 | 3,000
Tratamento 37 2,595 i

<41 . Alegria 25 3,200
Vida-normal 31 2,613 Dormir-bem 7 3826
Prevencgdo 26 | 2,769 ’
Viver-bem 22 12,273

Considerando que a representagdo social se constitui em um conjunto organizado e
estruturado de informagdes, atitudes e crencas, composto por dois subsistemas articulados e
complementares — o central e o periférico —, depreende-se que a compreensao de tais sistemas
contribui conjuntamente para a leitura e interpretacdo da representacdo. Dessa forma, analisar
cada um dos quadrantes permite uma discussao aprofundada acerca dos conteudos revelados

pelo grupo estudado, segundo a sua hierarquia e organizacgao.
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De acordo com a Teoria do Nucleo Central (Abric, 2000), os termos presentes no
quadrante superior esquerdo compdem o possivel nicleo central, tendo maiores frequéncias e
menores ordens médias de evocagao e sendo estabelecidos a partir do cruzamento desses dois
critérios. Dessa forma, esses significados podem ser considerados os mais significativos para a
representacdo, uma vez que se trata dos termos mais frequentemente citados e mais prontamente
evocados. Para Machado e Aniceto (2010), a relevancia do NC consiste na sua relacdo com a
memoria coletiva traduzida na significagdo, consisténcia e permanéncia da representagao,
sendo, portanto, estavel e resistente a mudangas.

Pode-se afirmar que os elementos presentes no sistema central possuem um interesse
especial para a compreensdo da representacao social em estudo, uma vez que determinam seu
significado e direcionam a organizacdo dos demais elementos representacionais. Tais
elementos possuem um carater mais consensual, determinando a homogeneidade do grupo em
questdo (Costa; Oliveira; Formozo, 2015).

Os constituintes do possivel nucleo central da representacdo da qualidade de vida para
o grupo geral estudado sdo os seguintes termos, com respectivas frequéncias (F) e ordem média
de evocacao (R): boa-alimentagdao (F=84; R=2,631), saude (F=55; R=2,600), trabalho (F=45;
R=2,511), boa (F=43; R=2,209) e cuidados-saude (F=42; R=2,524). Uma andlise das cogni¢des
centrais desse grupo demonstra a presenga da dimensao fisico-corporal, devido a evocacao do
termo boa-alimentagdo, dimensdo do cuidado de saude, devido a presenca dos termos satide e
cuidados-saude, dimensao avaliativa, relativa ao termo boa e dimensdo social, relativa a
evocacgao trabalho.

O termo boa-alimenta¢do, mais frequentemente evocado pelo grupo, engloba os
conceitos alimentagdo, alimentar bem, alimentagdo saudavel, melhor alimentacdo e disciplina
alimentar, dentre outros, e consiste na valorizacdo de um padrdo alimentar adequado. Tal
evocagao aponta para uma associacdo consolidada entre praticas alimentares mais saudaveis e
a manutencdo da qualidade de vida, especialmente para o grupo que vive com HIV/aids.

Os achados de Treejan, Jinatongthai, Moolasarn et a/ (2022) apontam que grande parte
do grupo que vive com o virus valoriza a manutencao de uma alimentacdo adequada como
forma de aumentar a sensacdo de bem-estar e promover o cuidado de si. Os autores salientam
que a nutricdo estd intimamente conectada ao HIV/aids, uma vez que uma alimentagdo
inadequada, muitas vezes, ¢ induzida pelos desconfortos trazidos pela progressdo da doenca e
uma ma nutri¢do, por sua vez, também acarreta prejuizos imunoldgicos € promove maior
progressao da doenca. A alimentacao equilibrada auxilia na melhoria do sistema imunologico,

sendo recomendada devido a implicagdes nutricionais na evolugdo da infec¢do pelo virus. A
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desnutri¢cao diminui a atividade do sistema imunoldgico, afetando a razdo entre os marcadores
imunoldgicos CD4 e CD8, aspecto que atinge diretamente a qualidade de vida dessa populagdo
(Meirelles et al., 2010).

Sob esse aspecto, destaca-se que o Brasil tem atravessado mudancas no padrdo
alimentar, o qual varia entre as diferentes regioes, dependendo do clima, das condi¢des de
producdo de alimentos, das condi¢des socioecondmicas da populacdo e suas caracteristicas
culturais. Atualmente, a maior disponibilidade de alimentos, mais especificamente o consumo
de alimentos industrializados com alta densidade energética, aumenta o risco de doengas,
especialmente daquelas cronicas nao-transmissiveis. Por outro lado, alimentos de origem
vegetal, principalmente frutas, legumes e verduras, se consumidos de forma regular e em
quantidades apropriadas, sdo fatores de protecdo contra varias doencas relacionadas a
alimentagdo, contribuindo também para a manutencao de um peso saudavel, aspectos que
interferem positivamente na qualidade de vida (Brasil, 2008).

Acerca da valorizagdo de uma alimentacdo adequada como forma de melhorar a

qualidade de vida, destaca-se o trecho de entrevista abaixo:

Atualmente, eu tenho horario para almogar, meio dia eu ja estou almogando. Jantar...
eu tenho que jantar porque o meu corpo sente a necessidade. Passei a ndo comer
frituras, eu como mais legumes, frutas, uma alimentacao mais saudavel. Eu passei
a me preocupar com isso. No passado, eu comia qualquer coisa (Ent 1078; sexo F;
Id 39-59; T. diag menor 60 meses).

O aumento da qualidade e da diversidade alimentar estd associada ao aumento dos
indices de massa corporal entre pessoas que vivem com HIV/aids, diminuindo a incidéncia de
comorbidades e promovendo a qualidade de vida. Tais aspectos demonstram a necessidade de
integrar intervengdes na alimentagdo e nutricdo como um aspecto fundamental da resposta a
epidemia de HIV/aids (Oyedeji; Alastair; Sharmilah; Janetta, 2021).

Araujo et al. (2018) apontam que a rentincia de velhos habitos e a ado¢do de um novo
estilo de vida, a exemplo do abandono do sedentarismo e da adesdo as praticas alimentares mais
saudaveis, sao uma forma da populacdo com HIV/aids manter o estado de equilibrio do corpo
e da mente, evitando a queda da imunidade e a ocorréncia de doengas oportunistas e,
consequentemente, promovendo sua qualidade de vida.

Acerca das mudancas no padrao alimentar apds o diagnostico, destacam-se os trechos

abaixo:

Eu mudei minha qualidade de vida. Eu tenho atualmente uma qualidade de vida
bem melhor, cu cuido mais da alimentacgao, eu faco atividade fisica cinco a seis
vezes por semana (Ent 0010; sexo M; Id 39-59; T. diag maior 96 meses).
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Eu estou me disciplinando mais para me alimentar melhor, comer alimentacio
mais saudavel como frutas, que eu ndo tinha costume, e verduras, coisas para
fortalecer o organismo e ajudar a a¢do do antirretroviral (Ent 1071; sexo M; Id 18-38;
T. diag menor 60 meses).

Para além das especificidades trazidas pelo viver com HIV/aids, Lovhaug, Graheim,
Djojosoeparto et al. (2022) discutem que o ambiente ¢ capaz de influenciar de forma importante
as escolhas alimentares da populacao. Dessa forma, os autores apontam que o contexto fisico,
econOmico, politico e sociocultural, bem como as condi¢des de vida influenciam as escolhas
alimentares dos individuos. Adicionalmente, baixa renda e inequidades socioecondmicas sao
aspectos que determinam o menor acesso a uma alimentacgao equilibrada e de qualidade. Dessa
forma, esses aspectos inter-relacionados sao capazes de impactar a qualidade de vida do grupo
estudado.

O elemento saude foi o segundo mais evocado pelo grupo e engloba os significados
saude, boa saude, bem-estar, se sentir bem, saude-controlada, sem-sintomas e sem-vicios. A
evocagao do termo aponta para a relagdo existente entre a qualidade de vida e uma vida
completa e equilibrada em seus aspectos gerais, inclusive com relagao as condi¢des de saude e
de adoecimento. Dessa forma, para os participantes deste estudo, viver com HIV/aids pode ndo
estar atrelado a percepcdo de uma doenga, mas ao conjunto integrado de condi¢des que afetam
a saude.

A evocagdo do elemento saude incorpora uma complexidade de aspectos, transitando
desde a percepcao de auséncia de manifestagdes fisiologicas do HIV/aids até a aproximagdo a
um conceito ampliado de satde, que leva em conta toda o contexto biopsicossocial do sujeito.
Sob esse aspecto, Minayo, Hartz e Buss (2000) discutem que o conceito de saude deve sempre
ser aproximado do de qualidade de vida, uma vez que buscar uma vida com saude implica em
fazer escolhas que promovam bem-estar pessoal e melhores condigdes de vida.

Os trechos abaixo corroboram com essa percep¢do de que o HIV/aids ndo estd

necessariamente associado a viver com uma doenca:

Costumo dizer que as pessoas nio ficam doentes, as pessoas tém uma doencga, se
ela tiver uma boa aceitag@o, ndo vai ficar doente, agora se ela diz: meu deus, sou uma
pessoa com aids, meu deus, tenho aids. Vocé nao tem aids, vocé tem HIV, aids,
somente tem se vocé ficar doente (Ent 0019; sexo F; Id 39-59; T. diag maior 96
meses).

Eu ndo falo que tenho aids porque eu nao estou doente. Eu tenho uma doenca
cronica. Mas eu nunca estive doente, nunca fiquei internado, nunca tive isso (Ent
1100; sexo M; Id 18-38; T. diag maior 96 meses).
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Sob esse aspecto, cabe ressaltar que a satide ndo deve ser vista apenas como a auséncia
de doengas, mas conforme definiu a OMS (1947), como um estado de bem-estar fisico, mental
e social completo. Dessa forma, para além da auséncia de doencas, as defini¢des mais modernas
de saude incluem uma visdo holistica, a qual passou a ser concebida a partir do bem-estar
individual e coletivo, fruto da capacidade de cada sujeito de cuidar de si mesmo e dos demais,
além de fazer escolhas que promovam niveis mais elevados de satde.

Os achados de Meirelles et al. (2010) apontam que estar bem e ter satde sdo condi¢des
para a manutencao da qualidade de vida, mesmo entre os sujeitos vivendo com uma doenga
cronica. Tal aspecto expressa uma relagdo intrinseca entre satde e doenca € ndo uma oposic¢ao,
dessa forma, destaca-se a necessidade de focalizar o viver saudavel e ndo estabelecer a doenca
como centro das necessidades desses sujeitos (Meirelles ef al., 2010).

Ainda no NC, o termo cuidados-saude se associa ao elemento saude ¢ ambos apontam
para a possivel centralidade de uma associacdo entre qualidade de vida e satide. O elemento
cuidados-saude abarca significados como cuidar da saude, saber se cuidar, boa higiene, cuidar
do corpo, cuidar-se-mais. Tal evocacdo pode demonstrar uma maior conscientiza¢do do grupo
acerca da importancia do cuidado de si e dos cuidados de satde no cotidiano do HIV/aids,
remetendo a uma corresponsabilizacdao e participacdo desse grupo no processo de cuidado a
saude.

Os cuidados de saude, para esse grupo, incluem a ado¢@o de novos habitos de vida e a
valorizacao de praticas ja realizadas. Tais acdes podem incluir também o abandono de hébitos
nocivos ¢ a adesao a uma alimentacao mais equilibrada e a pratica de atividades fisica (Araujo
et al., 2018; Silva et al., 2018). Dessa forma, o termo cuidados-saude se relaciona e reforga o
termo bhoa-alimentacdo, presente no nucleo central, e atividade-fisica, na primeira periferia.

Nesse sentido, o termo cuidados-saude implica também em autocuidado, uma vez que
o individuo passa a colocar em pratica acdes que visam promover ou melhorar a sua condi¢ao
de vida. Nesse contexto, Silva, Duarte e Netto (2017) discutem que o Estado, por meio das
Politicas e Programas Sociais, ndo pode ser o unico responsavel pelo processo de atencdo a
saude do individuo e da coletividade, dessa forma, ¢ necessario que os individuos assumam
responsabilidades no que se refere as suas necessidades, exercitando a autovigilancia e o
autocontrole em busca da manutengdo da sua saude.

Acerca dos cuidados de saude implementados por esse grupo, destacam-se os trechos

abaixo:

O HIV age no organismo enfraquecendo o sistema imunologico e se a pessoa nao se
cuidar, ndo tomar o antirretroviral e as vitaminas, tiver uma noite mal dormida,
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ela ndo consegue vencer o HIV. Ela tem que ter uma boa alimentacio e se cuidar
(Ent 1095; sexo F; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

Atualmente eu nao bebo mais nada. Ja ndo fumava no passado, atualmente ja ndo
fico mais perto de pessoas que fumam (Ent 0014; sexo M; Id 18-38; T. diag maior
96 meses).

A presenca do elemento trabalho aponta para uma dimensao social da qualidade de vida,
demonstrando a sua valoriza¢do para o grupo. Os significados associados a esse termo sdo
trabalhar, trabalho-digno, ter-emprego, capacitagdo-profissional, conseguir trabalhar, dentre
outros. Estudo conduzido por Lightner, Rajabiun, Cabral et al. (2021) corrobora com a
relevancia desse termo ao apontar que estar empregado ¢ um determinante de saude importante,
especialmente no que tange ao bem-estar financeiro e mental. Nesse sentido, os autores
destacam que o desemprego pode influenciar negativamente a saude psicoldgica e impor
barreiras de acesso aos servigos de saude.

Acerca desses aspectos, destaca-se o trecho abaixo:

Atualmente eu estou desanimadissimo, eu sou muito hiperativo, eu queria estar
trabalhando todos os dias, eu ndo queria ter um trabalho eventual, e isso, as vezes,
mexe com meu psicologico, me deixa um pouco chateado de estar em casa (Ent 1100;
sexo M; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

Além do aumento da renda, o fato de possuir um emprego pode prevenir a progressao
do HIV/aids devido ao aumento do senso de pertencimento, acesso ao servigo de satide e adesdo
ao tratamento (Lightner; Rajabiun; Cabral et al., 2021). Adicionalmente, trata-se de uma pratica
que, ao gerar meios materiais para melhor condi¢cdo de subsisténcia, promove a autoestima e
diminui a incidéncia de isolamento social.

Castanha, Coutinho e Saldanha (2017) consideram que, no contexto do viver com
HIV/aids, o elemento trabalho se propaga em dois eixos. Um dele possui carater mais positivo,
que favorece uma melhor qualidade de vida ao propiciar melhores condi¢des financeiras e
oferecer estabilidade e credibilidade, além de ocupacao psicossocial, a qual atribui ao individuo
perante a sociedade o status de produtivo. O segundo eixo possui um carater mais negativo, no
qual o trabalho ¢ associado a diminui¢do e/ou perda da capacidade produtiva. Nesse contexto,
acrescenta-se que o trabalho estd vinculado a vérios atributos e fungdes morais, sendo por meio
dele que o individuo com HIV/aids atribui significado e sentido a propria existéncia.

Estudo conduzido com jovens que vivem com o virus apontou que questdes associadas
ao trabalho e a forma de conviver com a doenga emergem precocemente, de maneira que muitos
temem que, ao buscar um emprego formal, tenham sua condi¢do sorologica exposta (Treejan;

Jinatongthai; Moolasarn et al., 2022). Acerca desse aspecto, Lightner, Rajabiun, Cabral et al.
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(2021) apontam que estigma e discriminacao sdo barreiras para o emprego formal neste grupo,
uma vez que 66% dos entrevistados temem vivenciar essas situagdes no trabalho e que os
individuos que ja vivenciaram preconceito em outras situacdes de vida se mostram mais
reticentes em relacao ao retorno ao mercado de trabalho.

Acerca da influéncia do preconceito sobre as condi¢cdes de trabalho, destacam-se os

trechos abaixo:

Eu fui a uma empresa, por uma razao eu cheguei 14 no setor de recursos humanos, era
uma pessoa que tinha estudado comigo, que me conhecia, eu conversei com ela e ela
me falou: eles vao pedir varios exames entre eles o HIV. E eu falei: mas eu tenho
HIV, e se der HIV? Eles nido vao te dizer que eles nio estio te contratando por
causa do HIV, eles somente vao dizer que ndo tem vaga aqui, que ndo da para te
chamar, que apareceu outra pessoa com mais qualificagdo (Ent 0019; sexo F; Id 39-
59; T. diag maior 96 meses).

Ninguém no meu trabalho sabe que eu sou pessoa com aids ¢ eu nao pretendo contar
para ninguém a ndo ser que eu tenha uma recaida forte e alguém descubra. Eu ndo
penso em contar para ninguém porque tem pessoas que t€m preconceito. Se eu
contasse para alguém no trabalho era possivel me mandar demitir por
preconceito (Ent 1094; sexo M; Id 39-59; T. diag menor 60 meses).

O elemento boa apresentou a menor ordem média de evocagdo, sendo, portanto, o
elemento mais prontamente evocado pelo grupo. Ele inclui os 1éxicos bom, maravilhoso,
excelente, 6tima, prazerosa, tranquilidade, tranquila, bem, bom, coisa-boa, excelente, ndo-¢-
complicado, ndo-é-dificil, ndo-se-preocupa, maravilhosamente-bem. Tal termo aponta para
uma dimensao avaliativa da qualidade de vida, a partir da qual os individuos demonstram uma
percepeao positiva acerca da sua situagao de vida e da sua QV. Dessa forma, depreende-se que
o elemento traduz significados associados a uma percepcao de satisfacdo de vida, mesmo em

face da instalagdo da doenga.

Acerca dessa visao positiva da qualidade de vida, destacam-se os trechos abaixo:

Atualmente eu estou bem, estou durmo bem, ou seja, eu ndo penso no problema do
HIV 24 horas, atualmente eu vivo minha vida normal, eu acho que eu ndo foco nisso,
eu foco sempre no atualmente, viver a vida (Ent 0012; sexo M; Id 39-59; T. diag maior
96 meses).

Eu acho que a minha qualidade de vida é boa, porque de tudo que me acontece néo
tem nada que me impeca de fazer nada. O fato de eu, atualmente, estar no programa
de HIV e conseguir fazer o um tratamento é importante para a minha qualidade de
vida (Ent 0017; sexo M; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

No quadrante superior direito localiza-se a primeira periferia, a qual contém os termos
atividade-fisica (F=66; R=3,152), lazer (F=46; R=3,239) e preconceito (F=43; R=3,209), com
alta frequéncia e alta ordem média de evocagdo. O termo atividade-fisica pertence, junto com
os elementos lazer, boa-alimentacdo e dormir-bem, a uma dimensao relacionada aos habitos

de vida, a qual expressa praticas de vida efetivadas por esse grupo em prol da manutengdo da
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sua QV. Os significados associados a esse termo incluem exercicios, exercicios-fisicos,
praticar-esportes, fazer musculagdo, caminhada, futebol, entre outros.

O termo atividade-fisica incorpora uma pratica de promocdo da qualidade de vida.
Nesse contexto, a estratégia global da OMS recomenda que os individuos adotem niveis
adequados de atividade fisica durante toda a vida. De fato, a pratica de exercicios adotada ao
longo do curso da vida contribui para a prevencao e para a reversao de limitagdes funcionais,
fato particularmente importante ao considerar-se o aumento da expectativa de vida da
populagdo que vive com HIV/aids. A maior expectativa de vida dessa populagdo, se nao
acompanhada de investimento na promogdo a saude, pode se associar a maior incidéncia de
doengas cronicas nao-transmissiveis e incapacidades, comprometendo a qualidade de vida.
(Brasil, 2008).

Adicionalmente discute-se que sua pratica regular e frequente, além de prevenir o
sobrepeso e a obesidade, ¢ também benéfica para a satide mental e emocional. A realizagdo da
pratica de maneira regular contribui para o equilibrio dos perfis hormonais e sanguineos, além
da fun¢do imunolégica, favorecendo a manuten¢dao de uma vida mais saudavel para a pessoa
com HIV/aids (Brasil, 2008).

Acerca da percepgdo de que os exercicios fisicos estdo associados a uma melhora na

condicao fisica destaca-se o trecho de entrevista abaixo:

Os antirretrovirais agridem, mas se vocé se fizer atividade fisica vocé consegue botar
ele para fora sem deixar que ele faga o efeito correto, porque se vocé ndo se exercita,
faz atividade fisica, ele fica ali no organismo, ele vai te debilitando aos poucos.
Quando vocé pratica uma atividade fisica, vocé transpira, vocé€ o bota pelos poros,
aquilo que ndo serve e o que serve fica, eu digo a todos: primeiro procure um médico
para que ele diga se pode ser feito atividade fisica, isso é qualidade de vida (Ent
0080; sexo M; Id 39-59; T. diag maior 96 meses).

O uso dos antirretrovirais tem sido associado a perdas musculares importantes e
diminui¢do da for¢a muscular, aspectos que geram uma perda funcional, com limitacao de
atividades, maior risco cardiovascular e diminui¢ao da qualidade de vida (Treejan; Jinatongthai;
Moolasarn et al., 2022). Dessa forma, especialmente diante do uso das medicagdes, a pratica
de atividade fisica possui um carater extremamente benéfico ao diminuir a incidéncia das perdas
musculares e colaborar com a melhora o estado geral do individuo.

Apesar de compreenderem a importancia da atividade fisica, uma parte do grupo que
vive com HIV/aids ndo os realiza com a frequéncia que desejam (Treejan; Jinatongthai;

Moolasarn et al., 2022), conforme pode ser observado no trecho abaixo:
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Atividade fisica ¢ fundamental, coisa que eu nao faco, mas eu indico a todosque
facam atividade fisica que ¢ muito importante, até porque a atividade fisica ele
mantém o seu corpo mais vivo e combate com mais eficaz as mudangas do corpo (Ent
0080; sexo M; Id 39-59; T. diag maior 96 meses).

Sob esse aspecto, Almeida, Gutierrez e Marques (2012) discutem que a adesao a habitos
como uma nutricdo adequada, tempo de descanso e a pratica de atividade fisica nem sempre ¢
possivel para todos os individuos, devido a modos e condi¢gdes de vida que estabelecem
barreiras para tais agoes.

O elemento lazer abarca os significados de fazer o que gosta, se divertir, passear,
diversdo, viajar mais, curtir, descanso, entre outros. Ele reflete a valorizagdo de uma série de
praticas, como frequentar espacos de cultura, viajar e dedicar-se a leitura, tais acdes variam
entre os individuos e sdo realizadas tendo em vida a satisfacdo pessoal. O elemento /azer
também incorpora uma dimensao relacionada aos habitos de vida, abarcando as praticas que o
individuo realiza em beneficio proprio, tendo como objetivo a vivéncia de satisfagdao pessoal.
Camargo (2017) considera que o lazer pode se manifestar como tempo livre ou sob a forma de
trabalho profissional e doméstico os quais seres significam e manifestam-se como acdes
gratuitas, prazerosas, voluntarias e liberatorias, centradas em interesses culturais e individuais,
influenciando assim, no desenvolvimento pessoal dos sujeitos.

O elemento lazer incorpora as praticas realizadas em beneficio proprio e sem
obrigagdes, porém frequentemente essas praticas ndo sdo realizadas com tanta frequéncia
quanto ¢ desejado pelos individuos. Estudo conduzido por Silva, Moura e Pereira (2013), acerca
do cotidiano de mulheres apos o contagio pelo HIV identificou que muitas relatam dificuldades
de manutencdao das atividades de lazer, devido a percep¢do de isolamento social e aos
desdobramentos fisioldgicos advindos da doenga.

Estudo conduzido por Oliveira e Fontanive (2022) com estudantes de pds-graduagao
apontou que no que se refere a atividade de lazer, os estudantes que nao realizam estas praticas
apresentam menores escores de QV nos dominios fisico, psicoldgico e ambiental.
Adicionalmente, ter tempo e disposi¢do para as praticas de lazer sdo fatores de protecdo, os
quais estimulam o aumento da percep¢ao de qualidade de vida.

Acerca da associagao das praticas de lazer a manuten¢do da QV, destacam-se os trechos

abaixo:

Atividade fisica, alimentagao e lazer. Acho que sdo coisas fundamentais atualmente
para vocé ter uma qualidade de vida, vocé nem precisa ter muito dinheiro, mas se
vocé consegue ter uma boa alimentagdo, ter uma atividade fisica intensa e ter um
lazer de vez em quando que ninguém ¢é obrigado somente a trabalhar (Ent 0011;
sexo M; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).
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A qualidade de vida é atualmente é vocé ter uma boa condigio de vida. E vocé ter um
ambiente adequado de moradia, ¢ vocé ter o seu momento de lazer, ¢ vocé ter os
seus compromissos, mas também vocé ter os seus momentos de lazer (Ent 0090; sexo
F; Id 39-59; T. diag menor 60 meses).

Gutierrez (2000, p. 103) estabelece uma relacdo entre o lazer e a vivéncia do prazer.

Para o autor:

Uma outra alternativa para pensar o lazer consiste em destacar a questdo da busca do
prazer como elemento fundamental que o distingue das demais manifesta¢des sociais.
Nao haveria assim nenhuma forma de lazer que nao incluisse a expectativa futura de
auferir algum nivel de prazer, independente do fato de a expectativa vir a ter sucesso
ou nao, e definindo prazer enquanto elemento essencialmente humano, caracteristico
da formacao da personalidade e que pode ser percebido em qualquer meio social
organizado.

Corroborando com o proposto pelo autor, destaca-se um trecho de entrevista que aponta

a busca pelo prazer:

Especificamente acho que qualidade de vida ¢ prazer, eu conseguir obter prazer com
as coisas que eu fago, ¢ desse modo que eu entendo a qualidade de vida, entdo por
mais que eu ndo faca determinadas coisas que eu gostaria de fazer, que eu nao fago
por conta do tempo, mas esse tempo esta sendo ocupado com uma coisa que
também me da prazer e que eu acho que na verdade, no fundo no fundo € o que mais
me dé prazer, porque se nao fosse eu estaria fazendo outra coisa (Ent 0168; sexo M;
Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

A evocacdo do elemento preconceito abarca os significados discriminacao, rejeicao,
afastamento, ndo ter preconceito, reagdo das pessoas, dentre outros. A evocacao do termo
representa uma percep¢do, por parte do grupo estudado, de que as vivéncias de estigma e
discrimina¢do impactam diretamente sobre a sua qualidade de vida. Sob esse aspecto, Costa,
Oliveira e Formozo (2015, p. 371), consideram: “O preconceito no campo do HIV/aids consiste,
entdo, em aspecto fundamental para analise e abordagem psicossocial das pessoas vivendo com
HIV/aids por seu impacto simbdlico e material cotidiano™.

O termo preconceito aponta para a relevancia que essa questao possui para a percepgao
de qualidade de vida do grupo. Estudos sobre qualidade de vida e aids identificaram que os
sujeitos apresentam piores escores de avaliagdo da qualidade de vida nos dominios relagdes
sociais € meio ambiente quando comparados com os dominios fisico e psicoldgico, como
reflexo do estigma e discriminagdo que enfrentam associados as dificuldades na revelagao
diagnostica em espagos sociais (trabalho, familia e amigos). (Meirelles et al., 2010).

Considera-se estigma relacionado ao HIV/aids todas as atitudes, julgamentos e
posicionamentos discriminatorios direcionados a pessoa que vive com o agravo. Quando esse

estigma ¢ internalizado, a pessoa com HIV/aids passa a demonstrar autopercepgdo negativa,
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muitas vezes associada a distor¢do de autoimagem, piora da saude fisica, mental e cognitiva e
baixa adesdo ao tratamento (Lightner; Rajabiun; Cabral ef al., 2021).
Acerca dos sentimentos despertados pela vivéncia ou pelo medo de ser vitima de

situagdes de preconceito, destaca-se o trecho abaixo:

Minha amiga me ajudou, mas nio sabe que sou pessoa com aids [...] o que veio
na minha mente foi o cancer, fala que vocé tem um cancer e pronto. Foi o que eu falei
na hora, ndo consegui desmentir mais e ficou nisso, porque o cancer tem menos
preconceito que o HIV e aids. Tenho medo do preconceito. O que eu mais tenho
medo é do preconceito (Ent 1070; sexo M; Id 39-59; T. diag maior 96m).

O nucleo familiar, por possuir um relacionamento mais préximo com a pessoa que vive
com o virus, é capaz de oferecer suporte e se configurar como estrutura de apoio. Apesar desse
fato, frequentemente a origem da percepgao de preconceito e discriminacao ocorre dentro da

propria familia, como pode ser observado nos trechos a seguir:

A familia pode influenciar na qualidade de vida da pessoa com aids, porque a
familia ndo aceita. Quando eu descobri que tenho aids, minha familia ndo me aceitou
e ndo me apoiou (Ent 1077; sexo F; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

Mas por um outro lado também € horrivel, porque assim, eu fui cortando vinculo com
familia, eu por ndo querer, que eles nao sabem, mas eu também nao queria sofrer
nenhum tipo de coisa, no passado sofri preconceito por parte de uma prima que sabia
e essas coisas assim, entdo fui cortando vinculo e vocé fica muito restrito as relacoes
afetivas, ninguém, uma pessoa que nao tem HIV ndo quer namorar (Ent 10; sexo M;
Id 39-59; T. diag maior 96 meses).

No quadrante inferior direito localiza-se a segunda periferia, a qual contém os elementos
com baixa frequéncia e alta ordem média de evocagdo. Ela inclui os termos solidariedade
(F=27; R=3,000), alegria (F=25; R=3,200) e dormir-bem (F=23; R=3,826). O termo
solidariedade abarca uma séria de significados como ajuda, amor, carinho, compreensao,
respeito, participacdo social, entre outros. A evocacdo desse elemento aponta para uma
dimensdo social da QV, a qual é dependente da inter-relacdo estabelecida entre a pessoa que
vive com o virus e a comunidade onde ela estd inserida.

A evocacdo do elemento solidariedade implica na percepcao da importancia que as
redes sociais e de apoio possuem para a promo¢ao de uma melhor situagcdo de vida para a
PVHA. Sob esse aspecto, considera-se que as peculiaridades de viver com a doencga podem
afetar negativamente os dominios da QV afeitos as relagdes sociais, considerando-as, entre

outras, como as relagdes pessoais de suporte social e atividade sexual (Meirelles et al., 2010).
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Dessa forma, torna-se especialmente relevante colocar em pratica acdes que estimulem a
construcdo de redes solidarias e inclusivas para esse grupo.

A existéncia de uma rede social de apoio possibilita que esse sujeito ndo se perceba
sozinho no enfrentamento de uma doenca com as peculiaridades do HIV/aids, marcada por
preconceito, abandono e pela finitude da vida. De fato, o suporte da familia e amigos ¢ capaz
de fazer com que a PVHA encare a infec¢do com mais coragem e se torne resiliente diante de
uma doenga cronica que exige cuidados continuos (Silva; Santos; Cortez, 2015).

Sob esse aspecto, Souza, Dan ¢ Munhoz (2015) afirmam que a instituicao do dia 1° de
dezembro como dia mundial da luta contra a aids suscitou a realizagdo de eventos que
trouxeram maior visibilidade as questdes sociais implicadas no viver com a doenga. Nesse
sentido, os autores discutem que € necessario reunir esforgos coletivos em prol da construcao
de uma rede solidaria, inclusive fomentando o respeito aos direitos humanos desse grupo.

O trecho destacado abaixo demonstra a importancia de redes de apoio solidarias como

forma de diminuir a sensagao de soliddo trazida pela doenga:

E muito importante esse trabalho que tem, de grupos de apoio, esse tipo de coisa,
acho que o principal foi isso, perceber que vocé nao esta sozinho, entdo eu lembro
do primeiro amigo que eu soube que tinha também, eu falei: tem alguém para eu falar.
E atualmente frequentemente, quando eu menos espero, alguém também se revela, de
forma que o HIV ¢ uma espécie de sociedade secreta, que vocé chega num lugar e
vocé tem 40 pessoas e vocé ndo sabe se tem ou ndo, geralmente vocé acha que vocé é
0 unico, mas dificilmente é (Ent 0017; sexo M; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

A presenca dessas redes de apoio e a melhora na QV que elas acarretam pode se
relacionar, em parte, ao elemento alegria, o qual pertence a uma dimensao afetiva atitudinal e
contempla uma percepcdo positiva acerca da QV para o grupo estudado. Dessa forma,
depreende-se que os sujeitos incluidos neste estudo associam a qualidade de vida também a
aspectos subjetivos, avaliando como importante também os sentimentos vivenciados para a
manutencdo da QV. Sob esse aspecto destaca-se que as representagdes sdo entendidas como
variantes do pensamento social, o qual também ¢ mediado por uma dimensao afetiva. Assim,
compreende-se que os afetos ndo sdo elementos restritos a vida privada subjetiva, pois as
emocdes vivenciadas durante a interagdo coletiva também influenciam na construgdo das
representacdes (Bezerra; Pereira; Maranhao, 2018).

O termo alegria abarca os significados felicidade, ser feliz, bom humor, alegre, alto
astral, humor e sorrir. Ele incorpora uma dimensao afetiva que demostra a importancia do bem-
estar psicologico para a manutencdo da QV. Ele pertence a uma dimensao afetiva-atitudinal
que implica numa associagao entre a QV e uma maneira mais positiva de encarar a vida. Minayo

et al. (2000) definem a qualidade de vida como uma representacao associada a aspectos
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objetivos e subjetivos. Entre os subjetivos, destaca-se a felicidade, o amor, o prazer ¢ a
realizacdo pessoal.

Nesse sentido destacam-se os trechos de entrevista abaixo:

Para mim o que ¢ qualidade de vida atualmente é alegria, poder trabalhar, poder
andar, sorrir, morar bem, ndo na rua, ndo jogado, ndo passar fome, ter uma estrutura
de vida ¢ (Ent 0019; sexo F; Id 39-59; T. diag menor 60 meses).

Para mim, atualmente, eu tenho qualidade de vida, porque eu sou feliz, por isso
acho que vocé sendo feliz a sua qualidade de vida melhora 100 por cento. Por mais
que tenha um problema aqui e ali, mas a alegria te faz bem. A felicidade te faz bem
(Ent 1069; sexo F; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

Dado o exposto, o valor ndo material e imensuravel que ¢ a alegria, desponta como um
aspecto fundamental no contexto da discussao da QV. Nesse sentido, por se tratar de uma
perspectiva subjetiva de acdes, Almeida, Gutierrez e Marques (2012) afirmam que € necessario
considerar as infinitas possibilidades individuais de percepcdo, conceitua¢do e valorizagdo
dessas variaveis imensurdveis objetivamente. Nesse sentido, deve-se considerar também,
conforme exposto por Bezerra et al. (2018), que a convivéncia com o HIV/aids pode suscitar
sentimentos contraditorios, sendo fonte de angustia e tristeza, mas, a0 mesmo tempo, trazendo
a tona uma visao otimista e de superagao das adversidades impostas pela doenga.

O elemento dormir-bem possui a maior ordem média de evocagdo de todo o quadro,
indicando que foi mais tardiamente evocado e que talvez seja menos relevante na constituicao
da representagdo da QV desse grupo. O termo incorpora uma dimensao ligada aos hébitos de
vida, a qual inclui também os elementos atividade-fisica, lazer e boa-alimenta¢do. O termo
evocado abarca significados como boa noite de sono, dormir, dormir cedo e descanso fisico.

Para Pan, Tie, Yuwen et al. (2022) uma melhor qualidade do sono estd associada a
estabilidade emocional e capacidade de focar atencdo, paralelamente, dificuldades de atingir a
necessidade diaria de sono estdo associadas a um maior risco de adoecimento fisico e mental e
maior incidéncia de depressao, ansiedade e doencgas cronicas como diabetes.

Acerca da percepcao de que a qualidade do sono interfere na qualidade de vida,

destacam-se os seguintes trechos:

Ter qualidade de vida melhor, se alimentar bem, dormir bem, estar disposto para
trabalhar (Ent 1095; sexo F; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

Eu acho que qualidade de vida é comer bem, se alimentar bem, dormir bem, ter
amizade, ter familia (Ent 1075; sexo F; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).
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O quadrante inferior esquerdo corresponde a zona de contraste, a qual contempla os
elementos que possuem baixa frequéncia, porém sdo considerados importantes devido a
prontiddo da evocacdo. Ela apresenta os termos familia (F=40; R=2,500), medica¢oes (F=39;
R=2,487), tratamento (F=37; R=2,595), vida-normal (F=31; R=2,613), prevenc¢do (F=26;
R=2,769) e viver-bem (F=22; R=2,273).

O elemento familia abarca os significados apoio familiar, ficar com a familia, poder ter
familia, filhos, afeto da familia, dentre outros. O termo expressa uma importante rede de apoio
para parte desse grupo, incorpora a proximidade com os parentes e filhos e demonstra a
importancia dessa relagdo para a manutencao da QV.

A importancia das relacdes familiares para esse grupo tem sido frequentemente
apontada em estudos que buscam abordar os impactos psicossociais trazidos pelo HIV/aids.
(Costa; Oliveira; Formozo, 2015). Dessa forma, o apoio familiar se relaciona a melhores indices
de QV, uma vez que auxilia o enfrentamento da doenga, ao fornecer suporte emocional, afetivo
e estrutural para esse grupo. Dessa forma, havendo uma rede de apoio estruturada para esses
individuos, revelar o diagnéstico para a familia traz auxilio no processo de aceitacdo da doenca
e adesdo ao tratamento.

Treejan, Jinatongthai, Moolasarn e colabores (2022) destacam a importancia do apoio
familiar para o grupo que vive com HIV/aids, como fonte de estimulo para a adesdo ao uso dos
medicamentos e suporte psicologico. Para os autores, especialmente quando se trata de um
grupo mais jovem, o suporte parental e familiar precisa ser estimulado pelos servigos de saude,
a fim de promover um ambiente de vida mais positivo. Dessa forma, no contexto das estruturas
de apoio, a evocagdo do termo familia aponta para seu papel fundamental uma vez que ela
frequentemente se configura como o alicerce desses individuos. Dessa forma, o apoio dos
familiares ¢ capaz de mudar o curso do enfrentamento da doenga por meio da reestruturagao e

aceitacao de si mesmo (Nascimento et al., 2017).

Acerca da importancia do ntcleo familiar no cotidiano do grupo estudado, destacam-se

os trechos abaixo:

A minha mie me apoia muito, sempre pega no meu pé, minha familia. Depois que
eu soube ¢ minha familia soube do HIV, pegaram mais no meu pé para eu me
cuidar o dobro (Ent 0075; sexo M; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

A relacido com a familia influencia na minha qualidade de vida porque se a minha
familia ndo estivesse do meu lado me apoiando, eu ndo teria forga para lutar no dia a
dia. O apoio familiar foi o que me deu forca. Me da forca porque eu sei que, no
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futuro, eu terei alguém que precisara de mim, entdo, eu tenho que me cuidar (Ent
1099; sexo M; Id 18-38; T. diag Maior 96 meses).

Estudo conduzido por Reis, Aratijo, Andrade e Miranda (2015) acerca da intengdo de
paternidade entre pessoas que vivem com HIV/aids aponta que o desejo de ter filhos passou a
crescer, especialmente ap6s a consolidacdo do uso da terapia antirretroviral. A adesdo as
medicagdes, além de aumentar a sobrevida e melhorar a qualidade de vida, fez com que muitas
pessoas que vivem com HIV/aids passassem a elaborar projetos para o futuro, dentre eles,
planejar ter filhos.

Nesse contexto, destacam-se os trechos abaixo que abordam o desejo de constituir
familia:

No futuro, em no maximo 10 anos, eu espero estar com familia, com filho, pelo
menos. Isso faz falta, as vezes vocé vé uma familia na rua, um pai com a crianga.
Aquilo ali, vocé vé meio limitado, aquilo ali querendo ou nio mexe com vocé (Ent
0109; sexo M; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

O HIV entrou com muita violéncia, na descoberta, ndo foi nem pelo HIV, interessante
isso na minha vida, eu ndo fiquei preocupado de estar doente. Isso ndo me preocupou,
0 que me preocupou foi o nome, sabe assim, porque eu queria ter filhos, entdo isso
foi, eu ndo posso mais ter filhos. Acabou. Isso foi muito duro para mim (Ent 0168;
sexo M; Id 18-38; T. diag Maior 96 meses).

O elemento medicagoes abarca os significados medicamento, remédio, tratamento com
remédio, medicagdo correta, depender do remédio, entre outros. A utilizagdo dos
medicamentos, especialmente a TARV, desencadeou um impacto positivo na qualidade de vida
das PVHA, por meio da promog¢do de uma condi¢do imunologica favoravel que diminuiu a
mortalidade e a incidéncia de infecgdes oportunistas (Junior; Ciosak, 2018).

O elemento medicagoes se associa a tratamento € prevengdo, 0s quais juntos compdem
uma dimensdo biomédica da qualidade de vida. Tais elementos se apresentam de forma
associada e ndo estdo presentes no NC, demonstrando que a perspectiva ligada ao tratamento
nao ¢ primordial para a compreensdao da QV. De fato, observando que o grupo revela uma
perspectiva positiva associada a QV e levanta fatores comportamentais promotores de bem-
estar quando questionados sobre ela, ¢ possivel inferir que as questdes ligadas diretamente a
patologia nao sejam tao relevantes para a compreensao da representacdo da qualidade de vida
desse grupo.

A valorizagdo do uso do antirretroviral, principal medicamento utilizado para conter a
disseminagdo do virus no organismo, estd implicita no termo medicagoes. O uso continuo da
TARYV esta associado a reducdo da morbimortalidade pela doenca, a diminuicao da transmissao

da infecgdo e da incidéncia de doengas oportunistas, como tuberculose (Brasil, 2018). Dessa



128

forma, o uso da terapia tem gerado grande impacto na QV das pessoas que vivem com o virus,
principalmente nos paises em que o acesso aos medicamentos ¢ universal e gratuito, como no
Brasil (Meirelles et al., 2010).

Acerca da importancia do uso das medica¢des para a melhoria da QV da pessoa que

vive com HIV/aids, destacam-se os trechos de entrevistas abaixo:

A médica passou antirretroviral, agora vocé tem que tomar o seu medicamento, para
seu sistema imunologico aumentar, pode ficar tranquilo. Comecei a tomar o
antirretroviral que a médica passou e resolveu, sarou todos os problemas. Ficou bom
(Ent 0077; sexo M; Id 39-59; T. diag Maior 96 meses).

Acredito que o tratamento com antirretroviral ¢ muito importante, porque se nao
fosse ele nds ndo estariamos, aqui, vinte, trinta anos (Ent 1075; sexo F; Id 18-38; T.
diag até 72 meses).

O mais importante para mim ¢ o antirretroviral, a qualidade de vida que ela que
d4, a qualidade de vida para vocé. E ela dando essa qualidade, ela dando essa condigdo
para vocé, vocé passa a ter a qualidade de vida (Ent 0077; sexo M; Id 39-59; T. diag
Maior 96 meses).

Acerca do termo medicagoes, Meirelles et al. (2010) acrescentam que o uso dos
antirretrovirais para o tratamento do HIV/aids estabeleceu contradigdes, entre elas o aumento
da expectativa de vida e o convivio com os efeitos adversos das medicagdes, bem como as
adaptacdes necessarias na vida diaria para a administragdo destes medicamentos. Tendo em
vista a manuten¢ao da qualidade de vida, ¢ necessario que a PVHA administre essas
adversidades na busca por uma vida mais saudavel.

O elemento fratamento abarca os conteudos ir ao médico, seguir o tratamento, tratar,
consulta, fazer exames, entre outros. O termo aponta uma valoriza¢do do enfrentamento e do
cuidado em face da doenga como aspecto relevante para a manutengao da QV da pessoa que
vive com o virus. Estudo conduzido com pessoas que vivem com HIV/aids demonstrou que,
com relacdo & adesdo ao tratamento, seus relatos se afastaram de conteudos subjetivos e
emocionais e ancoraram-se em objetos reais. Esse grupo reconhece a importancia da adesdo ao
tratamento terapéutico do HIV/aids e descreve dificuldades para o seguimento clinico, como a
utilizacao de grande quantidade de comprimidos que acarretam diversos efeitos adversos (Jesus
etal., 2017).

Acrescenta-se que o termo fratamento pressupde uma organizacao prévia do servigo de
saude para que esse seja capaz de oferecer um atendimento integral a pessoa com HIV/aids.
Nesse contexto, destaca-se que, no Brasil, a institui¢ao da politica de universaliza¢ao do acesso
aos antirretrovirais representou um marco a partir do qual se promoveu a efetiva distribuicao

dessa medicacdo aos usuarios do servigo. A partir da consolidagao dessa distribui¢do, nos anos



129

seguintes, foi construido o terreno para que politicas e agdes com vista a promocao da qualidade
de vida desse publico fossem construidas.
Acerca do elemento tratamento e da sua importancia para a QV para a pessoa que vive

com HIV/aids, destacam-se os trechos de entrevistas abaixo:

O fato de eu, atualmente, estar no Programa DST/AIDS e conseguir fazer um
tratamento para o HIV/aids é importante para a minha qualidade de vida, porque eu
preciso dele, porque eu tenho esse acompanhamento (Ent 0017; sexo M; Id 18-38;
T. diag maior 96 meses).

Em funcio dos tratamentos eu descobri que eu poderia levar uma vida normal,
tranquila. Talvez, até se eu tivesse comegado a me tratar no passado, talvez eu ndo
tivesse tido tantos percalgos como eu tive até realmente ter coragem de me tratar (Ent
1092; sexo F; Id 39-59; T. diag maior 96 meses).

O elemento vida-normal abarca os significados cotidiano normal, normalidade, poder
fazer de tudo, rotina normal, tentar viver normal, entre outros. A evocagdo desse termo pode
apontar uma tentativa de normaliza¢do da presenca do virus no organismo e diminuir a sua
influéncia sobre a qualidade de vida. Nesse contexto, Silva, Duarte e Netto, (2017) discutem
que, principalmente a partir da inser¢do da TARYV, a perspectiva de adoecimento ligado ao
HIV/aids foi pouco a pouco sendo substituida por uma associa¢do a uma doenga de carater mais
cronico, a qual possibilita que o individuo leve uma vida normal.

Segundo Castanha, Coutinho e Saldanha (2017) a valorizag¢ao da vida normal ¢ reflexo
da constru¢ao de uma nova identidade ap6s o adoecimento. Para os autores, a tentativa de
retorno a normalidade envolve um processo dindmico e complexo que consiste em assimilar e
produzir, de forma ativa, conhecimentos e formas de agdo. Dessa forma, com o passar do tempo,
a doenca ¢ integrada as esferas da vida como um aspecto a mais, sem que isso implique sua
banalizacao.

Nesse contexto, destaca-se os trechos abaixo:

Eu convivo bem com o HIV. Na verdade, eu nem lembro da vida normal. Eu tenho
uma vida normal atualmente. Nao tem nada de anormal (Ent 00; sexo M; Id 18-38;
T. diag a partir de 169 meses).

Vocé tem que viver, gente € normal, diabetes mata mais, pressdo alta mata muito
mais. E aquilo que eu falei, ¢ porque ¢ ligado a DST e as pessoas acham que ndo é
bom ter, ndo ¢ legal ter, se eu pudesse ndo ter eu ndo teria, mas ja que vocé tem, vive
normal (Ent 11; sexo M; Id 18-38; T. diag maior 96 meses).

O termo prevengdo inclui os 1éxicos preocupacdo com parceiro, proteger os outros,

camisinha, se prevenir, sexo seguro, entre outros. A evocacdo desse elemento demonstra a
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intencdo de evitar a transmissdo do virus para outras pessoas, a preocupacdo em evitar se
contaminar com outras doengas sexualmente transmissiveis e a compreensdo de que esse
aspecto interfere diretamente na sua qualidade de vida e na dos demais.

Os achados de Treejan, Jinatongthai, Moolasarn e colabores (2022) apontam que o uso
do preservativo masculino ¢ a principal forma de prevencdo do HIV/aids e outras doengas
sexualmente transmissiveis citada pelos individuos que vivem com o agravo. Para esse grupo,
tal pratica acarreta autoprotecao contra outras doengas e evita a transmissao do virus para outras
pessoas. Nesse sentido, o grupo de participantes deste estudo demonstra se preocupar com a
sua seguranca € a dos seus parceiros.

Acerca desse aspecto, destacam-se os trechos abaixo:

Tenho um parceiro sexual e a Unica alteragdo € que, toda vez, na relagdo sexual, tem
que botar preservativo. Ela ja me falou, pode ser sem preservativo? Eu respondo, sem
preservativo, nao (Ent 1079; sexo M; Id 18-38; T. diag maior 96 meses).

Eu tenho a consciéncia de que eu devo proteger as pessoas. Se eu ficar com alguém,
além do meu parceiro sexual, eu vou ter cuidado do preservativo, das precaugdes, ao
maximo possivel. Nao por mim, mas pelo meu parceiro sexual (Ent 1093; sexo M; Id
18-38; T. diag maior 96 meses).

Eu uso somente de preservativo sempre. Mesmo com pessoa com aids, para nao
haver uma recontaminacio, para ndo ter problema (Ent 0011; sexo M; Id 18-38; T.
diag menor 60 meses).

O termo viver-bem foi o menos evocado, demonstrando que essa ndo € uma questao
central para a compreensdo da QV para o grupo estudado. O elemento abarca os significados
aproveitar a vida, vida, viver muito, viver bem, viver com qualidade, aproveitar muito, entre
outros.

Os significados atrelados a esse termo apontam para uma valorizagao maior da vida,

especialmente ap6s o diagndstico, fato que pode ser percebido nos trechos destacados a seguir:

Mas saber que eu tenho o HIV, parece que me deu um empurrio para a vida, no
sentido de a valorizar mais e valorizar também as relagdes, no sentido de que eu
podia ter morrido, mas ndo morri (Ent 168; sexo M; Id 18-38; T. diag maior 96 meses).

As vezes, somente damos valor as coisas quando elas vém com dificuldade.
Atualmente, eu estou muito melhor (Ent 1095; sexo F; Id 18-38; T. diag menor 60
meses).

Estudo conduzido por Treejan, Jinatongthai, Moolasarn e colabores (2022) apontou que
a maioria do grupo que vive com HIV/aids analisado relatou viver bem, aspecto que corrobora
com os achados deste estudo. Para os pesquisadores, a maior parte do grupo demostrou possuir

uma visao positiva de si mesmo por estar ciente da sua condigdo sorologica, a aceitar e afirmar
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que se percebe capaz de gerir sua vida e trabalhar da mesma maneira que pessoas que ndo vivem

com HIV/aids.

6.2.2 Representacio social da qualidade de vida de pessoas que vivem com HIV/aids —

Grupo com tempo de diagnostico menor ou igual a 60 meses

A amostra de individuos com tempo de diagnostico menor ou igual a 60 meses foi
composta por 104 participantes. Assim como no grupo geral, as evocagdes passaram por um
processo de reducao da dispersdao, de modo que termos diferentes com significados proximos
fossem organizados sob a mesma definicdo. O corpus dessa categoria contém um total de 483
palavras, dentre as quais 90 sdo diferentes.

A média das ordens médias de evocacdo (OME) foi aproximada para 2,9. Com base na
lei de Zpif de distribui¢do de palavras, a frequéncia minima estabelecida para este estudo foi de
9, sendo descartados na composicao do quadro de quatro casas os elementos com frequéncia
menor do que esse valor. A frequéncia média foi estabelecida em 17.

No quadro 2 seré apresentado o quadro de quatro casas para os participantes com tempo
de diagnostico menor ou igual a 60 meses. Nele pode-se observarem destaque os termos

evocados apenas neste grupo ou em posicao estrutural destacada.

Quadro 2: Quadro de quatro casas ao termo indutor “qualidade de vida” para o grupo com

tempo de diagnostico menor ou igual a 60 meses. Rio de Janeiro, 2024.

.M.E. <29 >29
;}Zg: Termo evocado f &I)VIE Termo evocado | f &I)VIE
Boa-alimentagdo |35 | 2,857
- 17 Saude 26 | 2,846 Atividade-fisica | 27 2,963
- Familia 21 2,429 Preconceito 26 3,654
Boa 17 | 2,412
Cuidados-saude 16 |2,750
Lazer 15 2,867
Medicagdes 15 |2,667
Trabalho 15 2,667 Prevencdo 11 3,364
<17 Tratamento 14 2,071 Atendimento- 9 3,273
Vida-normal 13 2,769 saude
Solidariedade 10 | 2,600
Alegria 9 2,444
Forca-vontade 9 2,444

Legenda: Vermelho — termos exclusivos deste grupo; Azul — posi¢do estrutural diversa.
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Os constituintes do possivel nticleo central sdo os seguintes termos: boa-alimentagdo
(F=35; R=2,857), saude (F=26; R=2,846), familia (F=21; R=2,429) e boa (F=17; R=2,412).
Serdo apresentados abaixo apenas os termos especificos desse grupo, uma vez que os demais
jé foram discutidos no topico anterior, ou aqueles que se destacam por apresentar uma posi¢ao
na estrutura da representacdo destacada e diversa em relacdo ao grupo com maior tempo de
diagnostico.

O termo familia figura apenas no nucleo central deste grupo, marcando uma
especificidade dos participantes com menor tempo de diagnostico, enquanto no grupo com
maior tempo de diagnodstico figura como elemento de contraste. Esse termo incorpora a
valorizacdao de uma estrutura de apoio relativa a familia nuclear. Silva, Santos e Cortez (2015)
consideram que a rede familiar tem participagao decisiva no cuidado a saude da pessoa que vive
com o virus, particularmente no que se refere a adesdo a TARV, que exige mudangas na rotina
e nos habitos do sujeito. Nesse contexto, ¢ esperado que a familia atue fortalecendo o individuo
e preparando-o para dar continuidade as atividades cotidianas da sua vida.

O elemento boa, também especifico do ntcleo central deste grupo, aponta para uma
dimensdo avaliativa positiva da qualidade de vida, resultado que também foi encontrado em
outros estudos em que os significados associados a qualidade de vida para a PVHA foram
felicidade e amor (Castanha, Coutinho; Saldanha, 2007). Os autores consideram que a QV ¢
composta por fatores objetivos e subjetivos e que a sensagdo de bem-estar estd atrelada a uma
combinagdo de processos subjetivos proprios de cada individuo, isto €, as estruturas internas da
pessoa determinam a forma como sdo percebidos e internalizados os eventos externos, o que
refletira na autopercepg¢ao da sua situacao de vida.

A segunda periferia conta com os elementos prevengao (F=11; R=3,364) e atendimento-
saude (F=9; R=3,273), evocados apenas no grupo com menor tempo de diagnostico. O termo
prevengdo demonstra a incorporagdo de um significado mais recente no contexto do viver com
HIV/aids. Conforme Oliveira (2013) existe um movimento de mudanga nas representagcdes
associadas ao viver com HIV/aids, caracterizado pelo desenvolvimento de medidas de
enfrentamento da doenca e pela identificagdo da necessidade de prevencao do contagio como
forma de promover melhores condi¢des de vida.

O termo atendimento-saude nao compde o quadro de quatro casas do grupo geral, sendo,
portanto, exclusivo deste grupo. Tal elemento revela uma dimensao biomédica que abarca a
estrutura e organizagao dos servicos de saude, possuindo como significados: servico de saude,

atendimento na saude publica, posto de satde, bons médicos, acesso a saude, entre outros.
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Meirelles et al. (2010) estabelecem que o cardter cronico do HIV/aids prevé o
seguimento dos pacientes a longo prazo. Tal fato acarreta a necessidade de um
acompanhamento mais constante a fim de subsidiar continuamente a estruturagao dos servigcos
para atender a novas demandas que possam surgir no contexto de vida de pessoas, visando a
integralidade e a melhor qualidade da atengdo a saude.

Acerca dos desafios impostos aos servigos de atendimento as pessoas que vivem com
HIV/aids, Meirelles et al. (2010) destacam que eles devem considerar as diferentes dimensdes
da doenga, inclusive lidar com o estigma ligado ao HIV/aids. Para os autores, muitas vezes esse
estigma também estd presente entre os profissionais da satide os quais precisam aprender a
confrontar seus proprios medos e preconceitos para realizar um atendimento humanizado e
qualificado.

Nesse contexto, os trechos abaixo abordam a relagdo estabelecida entre a pessoa que

vive com HIV/aids e os servigos de saude, bem como a sua perspectiva sobre ele:

O programa de aids influencia na qualidade de vida, porque eu fagco uso do
tratamento odontologico e do servigo de psicologia. A psicéloga do programa me
acompanha. Eu relutei bastante, mas depois de um tempo eu achei que era necessario
fazer um acompanhamento psicologico (Ent 1074; sexo F; Id 39-59; T. diag menor
60 meses).

Eu, gracas a deus, eu dei a sorte de pegar um excelente programa onde eu sou bem
atendido. As consultas elas estdo dentro do periodo certo ¢ os antirretrovirais sao
dados em dia. A rede publica, ela ¢ um bom projeto, o problema todo é que ela nio
absorve a quantidade de pessoas que tem aqui no brasil (Ent 0011; sexo M; Id 18-
38; T. diag menor 60 meses).

Atualmente o programa ¢ muito bom. Eles priorizam o atendimento, priorizam a
informagao, os profissionais, o que vocé perguntar, qualquer divida que vocé tiver
eles vao te esclarecer. No quesito antirretroviral, nunca faltou antirretroviral nesse
programa, nunca faltou, vocé chega na farmacia com a sua dispensa, eles te atendem
muito bem. Qualquer problema que acontece eles resolvem (Ent 0014; sexo M; Id
18-38; T. diag menor 60 meses).

A zona de contraste conta com os elementos cuidados-saude (F=16; R=2,750), lazer
(F=15; R=2,867), medicac¢oes (F=15; R=2,667), trabalho (F=15; R=2,667), tratamento (F=14;
R=2,071), vida-normal (F=13; R=2,769), solidariedade (F=10; R=2,600), alegria (F=9;
R=2,444) e for¢a-vontade (F=9; R=2,444).

O termo for¢a-vontade ndo compde o quadro do grupo geral, sendo, portanto, exclusivo
deste grupo. Tal elemento pertence a uma dimensao afetiva-atitudinal e abarca os significados

determinagdo, disposi¢do, forga para viver, garra e vontade. Esse 1éxico reforga a percepgao das
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estratégias de enfrentamento, uma vez que a forca de vontade € necessaria para realizar as agdes
que devem ser colocadas em pratica em prol da melhoria da qualidade de vida.

Dessa forma, o termo expressa nuances construidas pela pessoa com HIV/aids no
contexto do enfrentamento da sua condicao de satde, uma vez que, apds o diagndstico, o
individuo necessita adaptar-se a um novo estilo de vida e aderir a terapéutica de forma continua.
Para tanto sdo imprescindiveis atitudes de empenho, disposi¢do e interesse, as quais se
manifestam por meio da evocacao do elemento for¢a-vontade, e se direcionam para a melhora
da qualidade de vida (Bezerra; Pereira; Maranhao, 2018).

Acerca desse enfrentamento destacam-se os seguintes trechos das entrevistas:

S6 que o que acontece, quando vocé tem bons médico, e vocé tem uma boa cabeca,
uma cabeca pensante, vocé comec¢a a unir as forcas, a tua aquela que vocé tem
interior, com aquilo que o médico esta te passando, com isso, vocé vai comecando
a se fortalecer psicologicamente, depois vocé vive maravilhosamente bem (Ent 002;
sexo M; Id 39-59; T. diag maior 96 meses).

A tnica coisa que eu digo para que as pessoas que tem o HIV atualmente é: lute,
persista, niao desista ndo. Porque ha esperanca ainda e eu acho que ha uma luz no
final do tinel, e n6s vamos conseguir chegar aos nossos objetivos, vamos alcancar
o que nos queremos (Ent 0120; sexo M; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

A gente ndo pode se entregar. A gente tem que lutar contra isso. Vocé tem o HIV,
mas se vocé se cuidar vocé€ consegue ter uma boa qualidade de vida. O importante ¢
vocé nio se entregar. Eu acho que, além de tudo, ¢ a forca de vontade. Acho que a
forca de vontade esta acima de tudo (Ent 0090; sexo F; Id 39-59; T. diag menor 60
meses).

6.2.3 Representacio social da qualidade de vida de pessoas que vivem com HIV/aids —

Grupo com tempo de diagnostico maior ou igual a 96 meses

A amostra de individuos com tempo de diagnodstico maior ou igual a 96 meses foi
composta por 154 participantes. Assim como no grupo geral, as evocagdes passaram por um
processo de reducdo da dispersdo, de modo que termos diferentes com significados proximos
fossem organizados sob a mesma defini¢do. O corpus dessa categoria contém um total de 708
palavras, dentre as quais 122 sdo diferentes.

A média das ordens médias de evocacao (OME) foi aproximada para 2,9. Com base na
lei de Zpif de distribuigdo de palavras, a frequéncia minima estabelecida para este estudo foi de
16, sendo descartados na composi¢ao do quadro de quatro casas os elementos com frequéncia

menor do que esse valor. A frequéncia média foi estabelecida em 26.
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No quadro 3 sera apresentado o quadro de quatro casas para os participantes com tempo
de diagndstico maior ou igual a 96 meses. Nele pode-se observar em destaque os termos

evocados apenas neste grupo ou em posicao estrutural destacada.

Quadro 3: Quadro de quatro casas ao termo indutor “qualidade de vida” para o grupo com

tempo de diagndstico maior ou igual a 96 meses. Rio de Janeiro, 2024.

O.M.E. <29 >29
113:3: Termo evocado F &I)VIE Termo evocado | F &I)VIE
Boa-alimentagdo |48 | 2,458
-y Trabalho 30 |2,433 Atividade-fisica | 39 3,282
- Saude 29 12,379 Lazer 31 3,419
Cuidados-saude | 26 2,385
Boa 25 2,120
Medicagdes 24 | 2,375 Tratamento 23 2,913
<26 Familia 18 |2,500 Solidariedade 17 3,235
Vida-normal 18 |2,500 Alegria 16 3,625
Preconceito 17 2,529

Legenda: Vermelho — termos exclusivos deste grupo; Azul — posicao estrutural diversa.

Os constituintes do possivel nticleo central sdo os seguintes termos: boa-alimentagdo
(F=48; R=2,458), trabalho (F=30; R=2,433), saude (F=29; R=2,379) e cuidados-saude (F=26;
R=2,385).

O termo trabalho, figura apenas no nucleo central deste grupo, marcando uma
especificidade dos participantes com maior tempo de diagndstico. Acerca deste elemento
Castanho, Coutinho e Saldanha (2007) consideram que ele possui um sentido amplo e
estruturante na vida das pessoas, de forma que qualquer limitagdo que as impeca de exercer
uma atividade produtiva provoca alteragdes profundas na vida, tornando o individuo doente
mais sujeitado e sem direitos, afetando diretamente sua qualidade de vida.

Estudo conduzido com Silva, Moura e Pereira (2013) com mulheres que vivem com
HIV/aids corrobora com esse achado ao apontar a interferéncia da soropositividade na atividade
produtiva. Nesse grupo identificou-se que essa situagao ¢ agravada quando a mulher ¢ a nica
provedora da familia, uma vez que a renda, muitas vezes, ¢ decisiva para garantir suporte
econdmico adequado a nova necessidade de saude estabelecida pelo HIV/aids.

O elemento cuidados-saude se relaciona a outros termos presentes no quadro de quatro
casas que sao, também, considerados como praticas de cuidado a saude, dentre eles destaca-se

o uso adequado das medicagdes, a pratica de atividade fisica e a manutencdo de uma



136

alimentagdo equilibrada, os quais pertencem a dimensdo das atitudes e comportamentos. A
evocagdo desse elemento pode também se associar a cronicidade da doenga, a qual passa a
exigir mudangas de habitos e incorporagdo de cuidados de saude (Bezerra; Pereira; Maranhao,
2018).

A zona de contraste contém os termos boa (F=25; R=2,120), medica¢oes (F=24,
R=2,375), familia (F=18; R=2,500), vida-normal (F=18; R=2,500) e preconceito (F=17,
R=2,529). Destaca-se a presenca do preconceito como elemento de contraste, ou seja, como um
significado afeito a um possivel nucleo central alternativo da representacao deste grupo com
maior tempo de diagndstico, enquanto no grupo com maior tempo figura como elemento
periférico.

Garbin et al. (2016) discutem que as diferentes formas de estigma e discriminacao em
relagdo a PVHA ocorrem devido as caracteristicas da doenga que geram grandes impactos nas
vidas desses individuos, tais processos frequentemente resultam em auto estigmatizagdo, por
meio da qual eles tendem a incorporar as crencas negativas da sociedade e passam a evitar o
contato social. Dessa forma, os preconceitos veiculados no cotidiano e a forma como eles sao
internalizados pela pessoa que vive com o virus sdo aspectos relevantes que interferem
diferetamente na representag¢do da qualidade de vida.

De uma maneira geral observa-se que a representagdo social da qualidade de vida para o
grupo total de participantes incorpora aspectos gerais da vida associados a elementos ligados
de maneira mais direta ao viver com HIV/aids. Tal vertente engloba uma dimensao mais
funcional da representacdo referente a bons habitos de vida, como um padrao alimentar mais
saudavel e a pratica de atividade fisica, atrelado a uma dimensdo biomédica, a qual abarca
significados ligados a percepcao da saude e acesso a medicagdes e tratamento. Elementos de
uma dimensao mais afetiva também estdo presentes, a partir de conteudos dirigidos para a
solidariedade e a alegria, além dos aspectos sociais perceptiveis por meio da valorizagao das
relagdes afetivas, familiares, de trabalho ¢ da vida em sociedade. Destaca-se, também, a
relevancia das vivéncias ligadas ao preconceito e a estigmatizagao.

Para o grupo que vive com o HIV/aids ha menos tempo, observou-se uma maior
valorizacdo do grupo familiar e da manutencdo da saude como fatores influenciadores da
qualidade de vida, aspectos que possuem um carater central para o referido grupo.
Adicionalmente, destaca-se a presenca de conteudos ligados a for¢a de vontade e a prevencao.
Para o grupo que vive com o agravo ha mais de 96 meses, destaca-se a maior valorizagdo dos

aspectos ligados ao trabalho, bem como das praticas de cuidado a satde.
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6.3 Representacdes sociais e praticas de promociao da qualidade de vida: analise das

entrevistas

O processo de analise de conteudo ao qual o corpus de entrevistas do grupo com tempo de
diagnostico menor ou igual a 60 meses foi submetido gerou 646 UR e a andlise do corpus
proveniente do grupo com tempo de diagnodstico maior que 96 meses gerou 716 UR. A partir
da extensa leitura do material a luz dos objetivos deste estudo, observou-se que as falas dos
participantes versavam sobre diferentes dimensdes que compdem s percepcdes acerca da
qualidade de vida, incluindo praticas efetivadas pelo grupo para promové-la ou melhora-la, bem
como aspectos relevantes com relacdo a percepcdo daquilo que interfere positiva ou
negativamente na representacdo da qualidade de vida.

Dessa forma, as 1.362 UR foram utilizadas para a constru¢do de oito categorias, a saber:
saude fisica e qualidade de vida; aspectos sociais da qualidade de vida; visdo positiva da vida e
pratica religiosa; sentimentos negativos e vivéncia do preconceito; uso da terapia
medicamentosa; uso do preservativo e vivéncia da sexualidade; relevancia do trabalho para a
qualidade de vida e vivéncias relativas ao servigo de satde. As categorias estdo apresentadas
em quadros, divididas por tempo de diagndstico (tempo de diagndstico maior que 96 meses em
azul e menor que 60 meses em rosa). A ordem de apresentacdo das categorias seguiu uma ordem
estabelecida pela autora a partir da abrangéncia das mesmas, partindo das categorias mais gerais

para as mais especificas.

6.3.1 Categoria 1: Saude fisica e qualidade de vida

Esta categoria contou com 268 UR, sendo 144 provenientes do grupo com maior tempo
de diagnostico, o que corresponde a 21% do total de UR deste grupo, e 124 UR presentes nas
falas do grupo com menor tempo de diagnostico, o que corresponde a 19% do total de UR deste
grupo. Observa-se um equilibrio entre os temas (unidades de significagdo) abordados pelos
sujeitos que compdem cada grupo, bem como entre os quantitativos de unidades de registro que
compdem as unidades de significagao.

Nesta categoria foram incluidas as unidades de significacao que apresentaram as praticas
mais amplamente difundidas como promotoras de uma boa qualidade de vida entre as quais se

destacam a manutencdo de uma alimentagdo equilibrada, a pratica de atividade fisica, a
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manuten¢do de periodos adequados de sono, o abandono de habitos nocivos e a pratica de
cuidado de si aliada a realizac¢ao do tratamento do HIV/aids.

Entre as praticas referidas pelo grupo com o intuito de preservar ou promover a sua
qualidade de vida, destaca-se a diferenciagdo entre aquelas que sdo praticas gerais, nao
especificamente relacionadas a presenga do HIV, a exemplo da adesdo a habitos de vida mais
saudaveis, e aquelas que sdo desdobramentos da convivéncia com o HIV/aids, a exemplo da
realizagdo do acompanhamento da sua situacdo de saude. Os elementos constitutivos desta

categoria podem ser observados no quadro 4.

Quadro 4: Quadro das unidades de significagdo que compdem a categoria “saude fisica e

qualidade de vida”. Rio de Janeiro, 2024.

Titulo da unidade de significacao no. UR Total UR
Alimentacao 30
Atividade fisica 24
Desdobramento fisico do HIV/aids 18
Se cuidar 17
Sono 13 144
Fazer acompanhamento 13 21%
Saude 10
Abandonar vicios 8
Doenga oportunista 8
Bem estar 3
Alimentagao 25
Atividade fisica 23
Saude 19
Fazer acompanhamento 13
Desdobramento fisico do HIV/aids 12 124
Se cuidar 12 19%
Abandonar vicios 6
Sono 6
Doenga oportunista 6
Bem estar 2

Legenda: Rosa = maior que 96 meses; Azul = menor que 60 meses.

Fonte: a autora, 2024.

Destaca-se nesta categoria a presenca de dois conjuntos de unidades de significagdo, os
quais englobam praticas de promog¢ao da QV e aspectos ligados a percepcao e manutencao da
saude para o grupo estudado. O primeiro deles retoma aspectos gerais associados a uma melhor

avaliacdo da qualidade de vida que se configuram como praticas. Dessa forma, os participantes
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expdem as praticas realizadas tendo em vista a manuten¢@o ou melhora da sua condi¢ao de vida
quais sejam a adesdo a melhores habitos alimentares, a pratica regular de atividade fisica, a
manutengao de um periodo adequado de sono e o abandono de hébitos nocivos.

Tais falas apontam, independentemente do tempo de diagnostico, para agdes ja
consolidadas como formas de promover QV, inclusive entre sujeitos que ndo vivem com uma
doenga cronica. Dessa forma, destaca-se que a composi¢do semelhante para os dois subgrupos
analisados, quando analisadas estas questdes, fortalece a percepcdo de que aspectos gerais
associados a uma melhor condi¢ao de vida compdem uma parte fundamental da representacao
da qualidade de vida mesmo para o grupo que vive com o HIV/aids.

No que se refere a percep¢ao e manutengdo da satude, destaca-se as praticas de se cuidar e
realizar o acompanhamento do seu estado de satde aliado aos aspectos que o grupo considera
relevantes para a percep¢ao da qualidade de vida, a saber: a manutencao da sua saude, os
impactos fisicos acarretados pelo viver com o virus, a ocorréncia de doengas oportunistas e a
sensagao de bem estar.

Acerca da valorizagao dos habitos saudaveis de vida, destacam-se os seguintes trechos de

entrevista:

A minha alimenta¢do modificou. No passado, eu ndo tinha horario para almocar e
jantar. Eu ndo me preocupava com horarios (...), passei a ndo comer frituras, eu
como mais legumes, frutas, uma alimentacio mais saudavel (Ent 1078; sexo F; Id
39-59; T. diag menor 60 meses).

O fator mais importante para a qualidade de vida das pessoas com aids atualmente é
se prevenir, manter uma vida sauddvel, fazer atividade fisica. Uma alimentacgdo
também € muito bom, porque tem coisas que vocé€ come e que ndo vao te fazer bem.
E importante praticar atividade fisica: eu gosto muito de nadar, fazer trilha, meu
proximo foco é pular de asa delta (Ent 1064; sexo M; Id 18-38; T. diag menor 60
meses).

Tal achado se aproxima do levantado em outros estudos acerca dessa populacao, os quais
apontam uma melhor percep¢do da qualidade de vida entre individuos que conseguem manter
praticas que englobam mobilidade fisica e manuten¢do de atividades ligadas a rotina didria
(Oliveira; Moura; Araujo; Andrade, 2015). Adicionalmente, Andrade, Moreira, Collet et al.
(2022) consideram que ap6s o diagnostico, emergem novas responsabilidades pessoais e sociais
e cada individuo lida com essas demandas de uma maneira pessoal. Nesse contexto, muitos
conseguem, apds certo tempo, olhar para a situacdo com uma visdo mais positiva, levando a
praticas de cuidado de si e incorporagdao de novos habitos de vida. Estudo de Brito ¢ Muniz

(2022) corrobora esse achado ao apontar que pacientes que conviviam hd mais tempo com o
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HIV/aids e que conseguiram vivenciar a aceitacao do seu diagndstico demonstram maior adesao
a estratégias de cuidado.

Entre a populagdao em geral, a percepcao de qualidade de vida também esta fortemente
associada a adesdo a habitos saudaveis de vida. Nesse contexto, destaca-se que estudo realizado
entre pessoas que ndo vivem com HIV/aids ou outras doengas cronicas também apontou a
relevancia das questdes nutricionais, especialmente ligadas a distribuicdo de calorias e
micronutrientes, além da pratica de atividade fisica regular e redu¢do do consumo de alcool
como fatores que se articulam para a promogao de melhores padrdes de vida (Herrera-Espineira;
Lopez-Morales; Olmedo-Alguacil, 2021).

Algumas falas abordaram a valorizagdo da manutengao de periodos adequados de repouso

como forma de promover QV, dentre as quais se destacam:

Para minha qualidade de vida eu procuro prestar mais atengdo em mim e cuidar mais
da minha satude, procurar ter horas de sono mais regrado. (Ent 066; sexo M; Id 18-
38; T. diag a partir de 96 meses).

Qualidade de vida para mim ¢ viver bem; ¢ viver com saude; viver de forma saudavel,
ter uma vida regrada com horarios de alimentacdo; praticar atividade fisica
regularmente, nem que seja uma caminhada; dormir as horas necessarias que o teu
corpo precisa, tem pessoas que precisam 06, outras 08, outras 10, 12 horas de sono.
Eu preciso 06 ou 08 horas de sono, no maximo. E procurar nio perder isso, nao
perder noites de sono (Ent 1064; sexo M; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

Considera-se que durante o periodo de sono e repouso o corpo humano repde as energias
utilizadas no desgaste metabolico didrio e o sistema nervoso central entra em total relaxamento,
gerando diminui¢do da temperatura corporal e incrementando a producdo e liberacdo de
hormonios, além da fixacao de informagdes e memorias adquiridas ao longo do dia. Dessa
forma, alteracdes no padrdo e qualidade do sono acarretam maleficios como estresse, irritacdo
excessiva, dificuldade de manutencdo do peso adequado, ansiedade e maior risco de
desenvolvimentos de comorbidades como doencas cardiovasculares e diabetes, entre outros
aspectos capazes de impactar diretamente sobre a percepcao da qualidade de vida (Gongalves,
Santos, Ferreira; 2022).

No contexto da percepcdo da qualidade de vida ligada a satde fisica, os sujeitos
apresentaram falas que associavam o fato de se sentirem bem e com satde, manifestando
poucos sintomas do HIV/aids e apresentando boa disposicdo para as atividades da vida

cotidiana, com uma percepgao de maior qualidade de vida, conforme trecho a seguir:
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O HIV nao vai influenciar na minha vida, desde que eu nao fique doente. Eu estou
bem de satde e é isso o que importa (Ent 1069; sexo F; Id 18-38; T. diag menor 60
meses)

Qualidade de vida para mim ¢ satide boa e nao ter problema nenhum de saude (Ent
1094; sexo M; Id 39-59; T. diag menor 60 meses).

Minha vida no futuro é viver bem. Viver bem com qualidade de vida, com satide e
sempre focar na minha satide e na minha qualidade de vida e viver intensamente
(Ent 0012; sexo M; Id 39-59; T. diag maior 96 meses).

Nesse contexto, pesquisa conduzida por Franga, Ayres, Pimassoni e Junior (2022)
corrobora com os achados deste estudo ao apontar que, entre as pessoas que vivem com
HIV/aids, mais sintomas da infeccdo e a presenca de doengas oportunistas sdo aspectos que
impactam negativamente sobre a percepcao da QV. Da mesma forma, estudos realizados entre
grupos que vivem com HIV/aids, porém permanecem assintomaticos apresentam maiores
escores de QV. Tal aspecto revela a entremeada relagdo estabelecida, para esses sujeitos, entre
um bom padrao de vida e a auséncia dos desdobramentos fisicos do HIV/aids.

Acrescenta-se que a valorizagdo da auséncia de sintomas por parte desse grupo pode
desencadear também desdobramentos psicologicos, uma vez que mesmo entre aqueles que
permanecem assintomdticos € com uma boa resposta ao tratamento, o medo de comecar a
vivenciar tais sintomas permanece impactando a sua maneira de perceber a saude. Tal fato pode
ser percebido nas entrevistas diante das falas em que se observa uma tensao quando ocorre
comparac¢do com outros conhecidos que vivenciam o HIV/aids e apresentam desdobramentos

acarretados pela doenga.

Esse rapaz que atualmente virou para mim e falou: estou tendo problema com o
antirretroviral, vocé esta tendo? Nao, ndo estou tendo ndo. Eu estou assim, toda vez
que faco exame, o meu colesterol nunca baixa, s6 que ele comecou a falar esses
negocios e quando eu for na préxima consulta com o médico eu vou perguntar
(Ent 002; sexo M; Id 39-59; T. diag maior 96 meses).

Tinha lido uma reportagem e vi que varias pessoas morreram la na Africa e eu
me preocupo um pouco com a vida das pessoas e, por isso, fiquei abalado (Ent 1097,
sexo M; Id 18-38; T. diag menor 60 meses)

6.3.2 Categoria 2: Aspectos sociais da qualidade de vida

Esta categoria contou com 144 UR, sendo 75 provenientes do grupo com maior tempo de

diagnéstico, o que corresponde a 10% do total de UR deste grupo, e 69 UR presentes nas falas
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do grupo com menor tempo de diagndstico, o que correspondeu a 11% do total de UR deste
grupo. Observa-se um equilibrio entre os temas abordados pelas falas dos sujeitos que
compodem cada grupo, bem como dos quantitativos de unidades de registro que compdem as
unidades de significacdo elencadas. Destaca-se, porém, a presenca de falas apontando a
valorizagdo da unidade familiar (conjuge e filhos) e o desejo de constituir familia presente de
forma explicita nas falas do grupo com maior tempo transcorrido desde o diagndstico.

Nesta categoria foram incluidas as unidades de significacdo que apresentam praticas
ligadas ao lazer e a satisfacdo pessoal como frequentar atividades culturais e viajar, além dos
aspectos sociais que interferem na percep¢ao da qualidade de vida para este grupo, a exemplo
do apoio da familia, amigos e da sociedade de uma forma geral. Os elementos constitutivos da

categoria podem ser observados no quadro 5.

Quadro 5: Quadro das unidades de significagdo que compdem a categoria “aspectos sociais da

qualidade de vida”. Rio de Janeiro, 2024.

Titulo da unidade de significacio no. UR Total UR
Apoio dos amigos 18
Lazer 17
Apoio da familia 15
Desejo de constituir familia 7
Frequentar cinema, teatro, cultura 4 lgf/o
Apoio da sociedade 4
Vida social 4
Viajar 3
Estudar 3
Apoio familia 34
Lazer 13
Apoio amigos 10
Vida social 3 69
" 11%
Viajar 3
Frequentar cinema, teatro, cultura 3
Estudar 3

Legenda: Rosa = maior que 96 meses; Azul = menor que 60 meses.

Fonte: a autora, 2024.

Os participantes deste estudo citaram atividades de lazer e praticas culturais ou educativas
como uma forma obter melhor percepcao da sua qualidade de vida. Tal associagdo pode ser

observada por meio das seguintes falas:
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Qualidade de vida para mim atualmente € importante atividade fisica, lazer, cultura,
viver, continuar vivendo na verdade, porque as pessoas quando elas descobrem, elas
tém mania de querer sobreviver. Nao, vocé tem que viver (Ent 1100; sexo M; Id 18-
38; T. diag maior 96 meses).

E para mim a qualidade de vida é vocé crescer moralmente e espiritualmente. Vocé
ter animo para fazer as coisas, para estudar, para namorar, para passear. (Ent 1092;
sexo F; Id 39-59; T. diag maior 96 meses).

Cembranel, Perinotto e de Souza (2021) apontam que o lazer possui uma dimensao cultural
que lhe confere diferentes formas de valorizagao ao longo do tempo, funcionando também
como um pilar para a saiude fisica e mental, além de contribuir para a promog¢ao da qualidade
de vida. Para os autores, o interesse por praticas de lazer pode partir da escolha em ter uma vida
mais saudavel, da necessidade de preencher o tempo com atividade considerada educativa,
saudavel e socialmente 1til ou ainda do desejo pelo entretenimento.

Em ambos os grupos pode-se destacar a valoriza¢do do apoio social expresso por meio da
importancia atribuida ao suporte proveniente de amigos, familiares e da sociedade. De fato,
Andrade, Moreira, Collet et al. (2022) destacam que ap6s o diagnostico do HIV/aids ocorre
uma mudanga na dindmica dos relacionamentos sociais de maneira que a construgao das redes
de apoio passa a ser influenciada pela nova situagao de vida. Nesse contexto, algumas relagdes,
especialmente as familiares e de amizade, podem se estreitar diante da revelacdo do diagnostico,
enquanto outras podem ser consideradas pouco confidveis, criando limites para o
estabelecimento de maiores vinculos.

Nesse sentido, destacam-se os seguintes trechos de entrevista:

Os meus filhos tém ficado mais proximos. Eles tém sido o apoio familiar para mim.
Eu olho para eles e sinto a necessidade de ficar viva, de ter eles perto de mim todo o
tempo. Para mim, os meus filhos sio a coisa mais importante que eu tenho
atualmente. E todo o tempo que eu fiquei doente, no passado, eles ndo saiam de perto
de mim (Ent 1078; sexo F; Id 39-59; T. diag menor 60 meses).

E os amigos que me escolheram, ndo fui eu que os escolhi, porque meus amigos,
atualmente, sdo amigos de verdade. Eles sdo pessoas boas, que convivem comigo e
todos eles sabem que sou pessoa com aids. Em relacio a qualidade de vida, todos
tém que ter amigo. Todos precisam de amigo e se eles me aceitarem do jeito que eu
sou, ¢ importante porque se eles nao soubessem da minha situagdo do HIV, acho que
seria incomodo pois ndo estaria sendo verdadeira (Ent 1074; sexo F; Id 39-59; T. diag
maior 96 meses).

Babalola et al. (2023) apontam que o suporte social possui varias dimensdes e pode
ser classificado com base na fonte de apoio, como suporte de outras pessoas significativas,
amigos, familia e comunidade. Os autores apontaram, no grupo estudado, que apenas cerca de

cinco em cada dez pessoas vivendo com HIV/aids demonstram perceber o apoio social



144

adequado. Tais dados desvelam uma lacuna existente com relacdo a necessidade de redes de
pessoas que atuem como suporte ao individuos que vivem com HIV/aids. O estudo apontou
também que os sujeitos cujos parceiros viviam com o virus apresentavam maior probabilidade
de obter apoio significativo, incluindo apoio financeiro e resiliéncia emocional.

Destaca-se também que o grupo com tempo de diagndstico maior ou igual a 96 meses
apresentou falas relacionadas ao desejo de constituir familia, aspecto que ndo foi diretamente
abordado pelo grupo com diagnéstico mais recente. Tais falas podem ser exemplificadas pelos

trechos em destaque:

O HIV limita algumas coisas e vocé fica um pouco freado, porque ndo pode fazer
qualquer coisa que quer. Por exemplo, para ter um filho, para vocé ter uma familia,
tem que pensar e ver se a pessoa vai aceitar. Praticamente, para tudo, porque creio que
a vida seria procriar e saber que vocé nunca vai poder ter um filho ¢ uma coisa
complicada (...) Primeiro, qualidade de vida seria ter uma familia, com filhos
correndo em casa (Ent 1100; sexo M; Id 18-38; T. diag maior 96 meses).

Com o HIV atualmente a diferenca ¢ porque eu aprendi a digerir muito bem, a
diferenca ¢ que eu tinha um grande medo de ndo poder casar e nao poder ter filho
(Ent 0162; sexo F; Id 39-59; T. diag maior 96 meses).

Considera-se que o desejo de constituir unido estavel e ter filhos se associa a um
movimento de reestruturagdo pessoal e social que ocorre apos a superagdo dos momentos
iniciais apds diagndstico. Dessa forma o sujeito, apos reelaborar sua experiéncia de viver com
HIV/aids, se torna capaz de enfrentar tal situacdo e vislumbrar uma perspectiva de futuro
mesmo diante da instalacdo da doenga, tracando planos que incluem se abrir para o
relacionamento familiar. Sob esse aspecto, estudo realizado com homens que vivem com
HIV/aids acerca do desejo de se tornarem pais identificou que entre aqueles que ja
manifestavam essa vontade antes da infec¢ao o tempo de diagndstico acima de trés anos foi um
fator com associacao positiva, reforgando a manutencao ou retomada do desejo pela paternidade
(Reis, Aratjo, Andrade, Miranda; 2015). Tal achado corrobora a hipotese levantada por este
estudo de que o maior tempo de convivéncia com o virus permite uma reorganiza¢ao pessoal
que aponta para a retomada de objetivos de vida e planos para o futuro.

Ainda no contexto das relagdes familiares, estudo de Babalola ez al. (2023) analisou
a existéncia de associa¢do entre variaveis sociodemograficas e os diversos tipos de suporte
social para pessoas que vivem com HIV/aids. O estudo apontou que estado civil foi
significativamente associado a todos os tipos de apoio, havendo grande prevaléncia (67,9%) de
suporte familiar adequado entre os individuos que possuem companheiro. Dessa forma, o

desejo de constituir familia, mais do que uma retomada de planos futuros se configura também
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como uma forma de estabelecer relagdes duradouras de suporte e redes de apoio capazes de

fortalecer o enfrentamento ao HIV/aids.

6.3.3 Categoria 3: Visao positiva da vida e praticas religiosas

Esta categoria contou com 266 UR, sendo 137 provenientes do grupo com maior tempo de
diagndstico, o que corresponde a 21% do total de UR deste grupo, e 129 UR presentes nas falas
do grupo com menor tempo de diagndstico, o que correspondeu a 20% do total de UR deste
grupo. Nesta categoria foram incluidas as unidades de significagdo relativas as praticas
religiosas, visao positiva da vida e melhora na percep¢ao e avaliagdo da QV, além da
valorizagdo das praticas cotidianas. Destaca-se que os elementos que remontam a forca de
vontade estdo presentes de maneira mais intensa no grupo com menor tempo de diagndstico.

Os elementos constitutivos da categoria podem ser observados no quadro 6.

Quadro 6: Quadro das unidades de significacdo que compdem a categoria “visdo positiva da

vida e pratica religiosa”. Rio de Janeiro, 2024. (continua)

Titulo da unidade de significacao no. UR Total UR

Estado psicoldgico para promover QV 19

Vida normal 19

Importancia da espiritualidade 16

Melhora como ser humano apos HIV/aids 12

Ter Forga de vontade 12

Equilibrio fisico, mental, emocional 9

Reorganizagao ap6s o diagnostico 8 137
Autqesﬂma _ 8 21%
Avaliagdo positiva da QV 7

Melhora da QV apds o HIV/aids 7

Visdo positiva da vida 7

Valorizagao do cotidiano 5

Praticar meditagao e oragao 5

Manter a rotina 2

Cura pela religido / fé na cura 1
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Quadro 6: Quadro das unidades de significacdo que compdem a categoria “visdo positiva da

vida e pratica religiosa”. Rio de Janeiro, 2024. (conclusdo)

Titulo da unidade de significacao no. UR Total UR
Ter forga de vontade 24
Importancia da espiritualidade 17
Estado psicoldgico para promover QV 16
Valorizagdo do cotidiano 10
Vida normal 10
Melhora como ser humano ap6s HIV/aids 8
Visdo positiva da vida 7 129
Melhora da QV apds o HIV/aids 7 20%
Praticar meditagdo e ora¢ao 7
Manter a rotina 5
Cura pela religido / fé na cura 5
Ajudar o proximo 5
Equilibrio fisico, mental, emocional 4
Reorganizagao ap6s o diagnostico 4

Legenda: Rosa = maior que 96 meses; Azul = menor que 60 meses.

Fonte: a autora, 2024.

Acerca das falas que remontam a uma postura de resiliéncia e for¢a de vontade, percebe-
se por meio da andlise que elas sdo parte do discurso de ambos os grupos, porém, aparecem
com maior peso compondo o corpus dos sujeitos com menor tempo transcorrido desde o
diagnostico. Tal aspecto pode se relacionar ao fato desses individuos ainda estarem se
reorganizando ap6s a descoberta da sua situagao sorologica e, consequentemente, elaborando
estratégias para lidar com seu novo momento de vida.

Acerca da valorizacao da forca de vontade e da adogdo de uma postura mais resiliente
diante da vida e da sua situagdo de saude, destacam-se as seguintes falas:

Tem que ser determinado. Acreditar que eu estou bem, lutarei e vencerei. (Ent
1064; sexo M; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

No passado eu fiquei muito tempo sozinho até consegui digerir isso tudo, entender,
ler, estudar, saber como € que funciona, procurar saber. Até eu conseguir trabalhar,
reconstruir meu emocional depois disso, fiquei bastante tempo sozinho e somente
depois que eu consegui, até com a ajuda da médico mesmo. Entender que eu podia ter
uma vida normal. E até eu conseguir resolver isso na minha cabeca levou um
tempo, levou quase uns cinco anos (Ent 0066; sexo M; Id 18-38; T. diag maior 96
meses).

Quando acontece uma situagdo de satde sua vida muda, vocé revé seus conceitos, €
vocé rever os conceitos € uma coisa boa, porque por vocé quer melhorias e
mudangas, ¢ eu acho que mudanga para melhor ¢ uma coisa que todo ser humano
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deveria ter, sempre mudar e rever seus conceitos, sempre para melhor (Ent 1094;
sexo M; Id 39-59; T. diag menor 60 meses).

Observa-se que os entrevistados reforcam em suas falas a importancia de uma postura
resiliente, de continuar lutando em prol de uma vida melhor e mais completa, abordando
questoes ligadas a forca de vontade como estratégia de enfrentamento do HIV/aids. Acerca
desse aspecto, apresenta-se o estudo de Hipdlito et al. (2017) o qual demonstra, por meio da
analise das médias brutas dos dominios de avaliacdo da QV, que as melhores avaliagdes no
grupo analisado estdo associadas a percep¢ao de sentido da vida, atingida por meio de uma
reavaliacao da visao sobre a morte ¢ da descoberta de novas relagdes sociais estabelecidas. Tal
percepcao reforca os achados deste estudo de valorizacdo das questdes ligadas a forca interior
e a forca de vontade como agentes potencializadores de uma melhor qualidade de vida.

As falas dos sujeitos nesta categoria também versaram acerca de praticas religiosas e seus
desdobramentos sobre a percep¢ao da qualidade de vida. Sobre esse aspecto, destacam-se os

seguintes trechos de entrevistas:

A minha relacio com a religido influencia na minha qualidade de vida porque
tem dias que vocé amanhece mais para baixo, vocé ndo estd muito bem com vocé
mesmo ¢ eles nos fazem visita, uma pessoa conta a dificuldade que o outro esta
passando e naquela conversa vocé vé que nao ¢ somente vocé que tem um problema,
que tém outras pessoas também que t€m, mesmo sendo diferente do seu, mas que
também tem. E ali n6s fazemos a reuniao, oracio, cantamos (Ent 1078; sexo F; Id
39-59; T. diag menor 60 meses).

Eu tinha Deus comigo. Atualmente eu quero estar presente com Deus. E 14 que eu me
encontro. Qualquer pessoa que coloca Deus na frente de tudo encontra forca.
Vocé sabe que tem Deus por vocé. Ele ndo vai te desamparar em momento algum.
Isso tem me ajudado muito. A religido me ajuda muito e influencia em minha
qualidade de vida porque nds encontramos a presenca de Deus (Ent 1090; sexo F; Id
39-59; T. diag maior 96 meses).

Acerca das praticas religiosas, publicacdo de Oliveira, Moura, Araiujo e Andrade (2015)
corrobora com os achados deste estudo ao apontar uma correlagdo positiva entre praticas
religiosas e uma melhor percep¢ao de QV. Nesse sentido, Franga, Ayres, Pimassoni e Junior
(2022) consideram que quando a religido ¢ utilizada como uma estratégia de enfrentamento os
individuos passam a utilizar uma abordagem colaborativa que consiste em trabalhar junto com
a sua crenga a fim de resolver os problemas e ajustar expectativas. Os autores apontaram que
dentre as estratégias de enfrentamento comumente colocadas em pratica pelo grupo que vive
com HIV/aids, destaca-se um movimento intencional de pensamento positivo e as praticas
religiosas associadas, as quais interferem na QV ao proverem melhores condi¢des psicoldgicas

além de se associarem a uma melhora na adesdo a TARV.
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A percep¢ao de melhora das condigdes de vida e de ter se tornado um individuo melhor
apos a deteccdo do virus se associa a uma reflex@o sobre os rumos da sua vida e ao desejo de
modificar esses caminhos. Dessa forma muitos individuos, apds superarem o momento inicial
do diagnostico, passam a buscar estilos de vida mais saudaveis, além de refletir sobre questdes
mais complexas ligadas a sua vida e seus comportamentos cotidianos. Nesse contexto, o
HIV/aids pode significar a retomada de planos e projetos de vida que se encontravam
paralisados, além da pratica de cuidado de si e, para uma parte do grupo, da possibilidade de
vivenciar a vida sexual sem limitagdes, depois de superado o medo da morte e o de ser infectado
pelo HIV/aids (Brito; Muniz, 2022).

As unidades de significagdo que apontam uma percepcdo de melhora como ser humano
apos o diagnodstico do HIV/aids e a valorizagdo de um estado psicologico mais positivo para a
manuteng¢ao da qualidade de vida, apesar de estarem presentes em ambos os grupos, apresentam
presenca mais marcante entre os sujeitos que vivem com o virus hd mais tempo. Tal achado
encontra respaldo no estudo de Brito e Muniz (2022) que analisou a representagdo do HIV/aids
entre pessoas que vivem com o virus € observou uma melhora na maneira como esses sujeitos
viam o diagnostico com o passar dos anos, havendo uma mudanga de um humor mais pessimista

para uma perspectiva mais positiva de encarar a vida.

6.3.4 Categoria 4: Sentimentos negativos e vivéncia de preconceito

Esta categoria contou com 181 UR, sendo 94 provenientes do grupo com maior tempo de
diagndstico, o que corresponde a 10% do total de UR deste grupo, e 87 UR presentes nas falas
do grupo com menor tempo de diagndstico, o que correspondeu a 13% do total de UR do grupo.
Nesta categoria foram incluidas as unidades de significagdo que levantaram temas relativos aos
sentimentos negativos vivenciados pelo grupo que vive com HIV/aids, entre eles a percepcao
do preconceito e do isolamento social. Destaca-se maior quantitativo de relatos de preconceito
entre o grupo com mais tempo de diagnostico e mais falas relativas ao momento do diagndstico
e seus desdobramentos entre o grupo com menor tempo transcorrido desde o diagndstico.

O ato de ndo revelar o diagndstico, seja para familiares e amigos ou no ambiente de
trabalho, foi abordado durante as entrevistas dos dois grupos como uma forma de se proteger
das ocorréncias de preconceito e de promover melhores condigdes de vida. Para os sujeitos

deste estudo, omitir a sua situacdo sorologica significa também melhorar a sua percepcao de
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qualidade de vida, uma vez que o medo da estigmatizacdo e dos julgamentos sociais influencia
intensamente seus modos de vida. As unidades de significacdo que compdem esta categoria

podem ser observadas no quadro 7.

Quadro 7: Quadro das unidades de significagdo que compdem a categoria ‘“‘sentimentos

negativos e vivéncia de preconceito”. Rio de Janeiro, 2024.

Titulo da unidade de significacio no. UR Total UR
Preconceito 27
Esconder diagnoéstico 15
Inseguranca 15
Tristeza 10 94
Isolamento social 10 10%
Choque do diagnostico 7
Preconceito na familia 7
Ansiedade 3
Esconder diagndstico 20
Preconceito 19
Choque do diagnostico 13
Inseguranga 12 87
Isolamento social 8 13%
Sentimento de culpa 6
Tristeza 5
Preconceito na familia 4

Legenda: Rosa = maior que 96 meses; Azul = menor que 60 meses.

Fonte: a autora, 2024.

Percebe-se por meio das falas dos entrevistados que a vivéncia real ou imaginaria do
preconceito permeia as suas vidas e influéncia direta e indiretamente a percepcao que eles tém
€ 0s entraves que vivenciam para a manutengao da sua QV. Acerca do impacto dessas vivéncias

de estigma e preconceito, destaca-se a seguinte fala:

Ser pessoa com aids influenciou a minha qualidade de vida por as pessoas terem
preconceito. Isso é pior do que o HIV. E a pessoa ter preconceito e pensar: ela é
pessoa com aids e usou 0 meu banheiro, 0 meu vaso sanitario. E uma situagdo critica.
A pessoa te olha e se afasta de vocé. E muito chato porque isso acontece com todos.
Ninguém esta livre de ter HIV. O preconceito é que mata. (...). Meu pai se afastou
de mim. Meu pai ndo acreditou, mas ele se afastou. Ele falou que nio acreditava e
era um pesadelo. Ele era muito meu amigo e atualmente eu ndo atendo telefonema
dele (Ent 1095; sexo F; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

Brito e Muniz (2022) apontam que doengas infectocontagiosas ainda sdo estigmatizadas

independentemente dos avangos cientificos, causando sofrimento e sendo responsaveis pela
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discriminacdo de pacientes em situagdes cotidianas da vida, aspecto que limita suas relagdes
sociais e afetivas. Andrade, Moreira, Collet et al. (2022) consideram que o medo de sofrer
preconceito e discriminacdo por ser uma pessoa que vive com HIV/aids se reflete na
constituicdo de todas as tramas sociais estabelecidas por esse sujeito, situacao que se desdobra
em mudangas estruturais que interferem nas vivéncias familiares, afetivas e de trabalho,
gerando consequéncias sobre todo o cotidiano de vida. Tais vivéncias sdo capazes de moldar as
praticas de promog¢ao da qualidade de vida efetivadas pelo grupo, uma vez que o medo do
preconceito e da estigmatizacao limita as praticas sociais e de lazer, restringe as relagdes sociais
e afetivas e impacta também as relagdes de trabalho, as quais sdo fundamentais para que o
individuo alcance sustento pessoal e familiar, além da percepgao de utilidade e pertenga social.

Diante dos relatos do impacto trazido pela percepcdo do preconceito e do estigma, os
entrevistados destacam desdobramentos afetivos como sentimentos de tristeza, medo e
inseguranga, que sdo retomados durante as entrevistas e citados como aspectos balizadores das

vivéncias cotidianas do grupo.

O HIV acabou comigo, foi mentalmente, psicologicamente. Eu perdi motivacao
para viver. Nos perdemos motivagdo para viver e ndo tem mais vontade de fazer
nada. Parece que fica sem chdo e da vontade de morrer (...). Eu fiquei traumatizada,
desespero total (Ent 1069; sexo F; Id 18-38; T. diag menor 60 meses)

Nao gosto de ficar olhando isso porque, no caso, lembrar que tem HIV deixa a
pessoa triste. Eu tento um pouco esquecer ¢ vai sempre estar na mente, quando
acontecer alguma coisa. Entdo, ficar sempre lembrando pode te deixar um pouco
triste. Mudar um pouco seu dia (Ent 1979; sexo M; Id 18-38; T. diag menor 60
meses)

Acerca dos desdobramentos afetivos do viver com HIV/aids, estudo de Oliveira, Moura,
Aratjo e Andrade (2015), identificou uma prevaléncia de 76% de sintomas psicolégicos como
medo, ansiedade e depressdo entre pessoas que vivem com HIV/aids, aspectos que possuem
correlagdo estatistica com menores indices de QV no grupo analisado. Tais sentimentos
despertados pelo diagnéstico se associam a percepcao do estigma e do preconceito € se
manifestam por meio de vivéncias afetivas negativas descritas em algumas falas dos
entrevistados, os quais relatam sentimentos de medo, inseguranca e tristeza a partir da
instalagcdo do HIV/aids.

Diante dos sentimentos negativos que afloram em vigéncia do HIV/aids e estdo descritos
nesta categoria, destaca-se que as questoes ligadas ao sentimento de culpa foram discutidas nas
entrevistas do grupo com diagndstico mais recente e ndo foram abordadas pelo grupo com

maior tempo de diagndstico, conforme trechos em destaque:
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Eu lamento, porque ¢ triste, mas ¢ aquela coisa, foi um erro meu. Eu que nio me
cuidei. Eu poderia ter tido mais cuidado com a minha satde, mas quando a gente ¢
jovem, adolescente, ndo tem tanto isso (Ent 1078; sexo F; Id 39-59; T. diag menor 60
meses).

Nesse tempo que estou com meu esposo, ele ja veio trés vezes fazer o exame. O meu
coragdo sempre bate forte quando ele vem fazer exame. Eu fico muito nervosa com o
resultado. O meu medo ¢ dar um positivo e eu vou sentir sentimento de culpa pelo
resto da minha vida. Vou levar para o caixdo a culpa (Ent 1069; sexo F; Id 18-38; T.
diag menor 60 meses)

Diante do exposto ¢ possivel inferir que para aqueles com mais tempo transcorrido desde
o diagndstico, houve também uma maior oportunidade de reelaboracao dos fatos passados e de
maior aceitacdo da contaminacdo pelo HIV/aids. De outra forma, para o grupo com menor
tempo de diagnostico, os eventos ligados ao conhecimento da sorologia ainda estdo mais
recentes, sendo frequentemente uma fonte de dor, tristeza e arrependimento.

Sob esse aspecto, estudo realizado por Brito e Muniz (2022) acerca da representacao social
do diagnéstico do HIV/aids para pessoas que vivem com a sindrome apontou a presenca
marcante do elemento culpa, referido durante as falas dos sujeitos que demonstraram manter
sentimentos negativos com relagdo as suas condutas. Os autores apontaram que tal grupo
demonstra se sentir de merecedor do diagnostico, aspecto que impacta negativamente sua
qualidade de vida, ao estabelecer barreiras para a aceitacdo da sua situagdo soroldgica e
posterior enfrentamento da infecgao.

Acerca da auséncia do elemento culpa nas falas do grupo que vive com HIV/aids ha mais
tempo, destacam-se os achados de Hipolito ef al. (2017) que identificaram uma melhor
avaliagdo dos dominios fisicos da qualidade de vida entre pessoas com mais de 17 anos
transcorridos desde o diagnostico. Dessa forma, os autores consideram que as PVHA com mais
tempo de vivéncia com o diagndstico tenham estabelecido mecanismos mais eficientes de
adaptagao a sua condi¢do, com reflexo positivo em alguns dominios da QV. Adicionalmente,
achados de investigacdo conduzida pela Universidade Federal de Sdo Paulo indicam que o
maior tempo de diagndstico em conjunto com outras variaveis no grupo que vive com HIV/aids
e possui acima de 50 anos foram apontados como as variaveis que mais responderam pelas
mudangas da qualidade de vida (Okuno; Gomes; Meazzini, 2016).

O estudo de Oliveira, Moura, Aratijo e Andrade (2015) contribui para a discussdo desses
achados ao identificar uma tendéncia de melhora em diversos dominios da QV de pacientes
com HIV/aids com o passar do tempo. Neste estudo, os dominios ligados a dimensao fisica,

psicoldgica, nivel de independéncia e percepgao espiritual apresentaram uma melhor avaliagao
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quando comparadas ao periodo de 24 meses anteriores, apontando um aumento na percepcao
de bem-estar do grupo.

As falas nesta categoria também apontam para a manutenc¢ao do diagndstico em sigilo,
inclusive entre amigos e familiares, como forma de evitar a exposi¢ao e julgamentos sociais.

Nesse sentido, destacam-se as seguintes falas:

Fiquei com medo de ficar doente, de parar no hospital, das pessoas saberem 1a no
hospital, chegar para familia e falar: sua filha é pessoa com aids. Eu fico com medo,
eu fico assustada. Por isso quando eu estava gravida, que eu fui me internar, levei
todos os documentos, mas tudo escondido, tudo camuflado. Pedi varias vezes la no
hospital para que nao comentassem com a familia que eu tenho aids, somente com
meu esposo. (Ent 1101; sexo F; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

Eu nio contei quando eu descobri o HIV porque eu quis preservar. Na minha
mente, eu estaria preservando a minha familia de ter que saber. A minha mae,
que tem um filho que tem aids. Minha mée ¢ uma pessoa de pouca instru¢do, eu ndo
sabia como isso ia mexer com a mente dela, ndo contei por conta disso. Mas eu me
senti angustiado por achar melhor ndo contar. Passei dois anos, mais ou menos,
carregando uma pedra nas costas. Depois que eu contei foi um grande alivio (Ent
1100; sexo M; Id 18-38; T. diag maior 96 meses).

Parte dos sujeitos deste estudo considera que esse sigilo ¢ também uma pratica que
promove sua qualidade de vida, pois apresentam a percepcao de que, agindo dessa forma,
vivenciam menos barreiras para a manutencdo de um padrdo de vida adequado, evitando a
vivéncia de preconceito e estigmatizacao. Estudo realizado por Carvalho ef al. (2022) obteve
achados semelhantes ao discutir que, de forma paradoxal, alguns participantes que ocultavam
e negavam seu diagnostico apresentaram melhor percepgao de QV, uma vez que acreditavam
que sofreriam menos com a realidade vivenciada.

Em contraponto com a percepg¢ao de parte do grupo estudado, observa-se que individuos
que conseguem estabelecer redes de apoio diante da instalagdo da doenca apresentam uma
estrutura de suporte social mais robusta, apresentando maior adesao ao uso dos medicamentos
e melhor enfrentamento da doenga. Sobre esse aspecto, Andrade, Moreira, Collet ef al. (2022)
consideram que para o sujeito que vive com HIV/aids, mais do que a propria doenca, a
necessidade da confidencialidade do diagndstico mesmo para os amigos mais proximos pode
ser destacada como um dos eventos negativos mais relevantes no contexto da construgao de
redes sociais. Dessa forma, os autores reforcam que a maior razao para a manutengao do sigilo
¢ o medo do preconceito, um sentimento ainda presente na rotina de vida da maioria das pessoas
que vivem com HIV/aids e que se manifesta em vérias areas, dentre as quais destaca-se a esfera

dos relacionamentos sociais, afetivos e de trabalho.
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6.3.5 Categoria 5: Uso da terapia medicamentosa

Esta categoria contou com 155 UR, sendo 73 provenientes do grupo com maior tempo de
diagndstico, o que corresponde a 10% do total de UR deste grupo, e 82 UR presentes nas falas
do grupo com menor tempo de diagndstico, o que corresponde a 14% do total de UR do grupo.
Nesta categoria foram incluidas as unidades de significacdo que apresentam questdes ligadas
ao uso dos antirretrovirais, aspectos considerados pelos participantes deste estudo como
relevantes para sua qualidade de vida. Destaca-se que foram abordados temas referentes ao uso
dos medicamentos, aos seus efeitos colaterais e a importancia do acesso adequado as
medicagdes. Destaca-se que a adaptacdo ao uso dos medicamentos foi amplamente abordada
pelo grupo que vive com o HIV/aids ha menos tempo. As unidades que compdem esta categoria

podem ser observadas no quadro 8.

Quadro 8: Quadro das unidades de significacdo que compdem a categoria “uso da terapia

medicamentosa”. Rio de Janeiro, 2024.

Titulo da unidade de significacio no. UR Total UR

Usar TARV 26

Efeitos colaterais da TARV 20

Acesso a TARV 13 73
Efeitos negativos da TARV 7 10%
Adaptacao a TARV 5

Excesso de comprimidos 2

Usar TARV 29

Efeitos negativos da TARV 17

Adaptacdo a TARV 13 82
Efeitos colaterais da TARV 10 14%
Acesso a TARV 10

Excesso de comprimidos 3

Legenda: Rosa = maior que 96 meses; Azul = menor que 60 meses.

Fonte: a autora, 2024.

Acerca da utilizagao da TARV e dos seus desdobramentos, destacam-se as seguintes falas:

Eu nio gosto de tomar antirretroviral porque é muito comprimido. Ninguém
gosta. Nos ja temos muitas coisas para tomar. Quando ¢ nova tem que tomar
anticoncepcional todo dia. Problema de pressdo tem que tomar remédio todo dia. O
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antirretroviral é uma coisa desconfortavel que nés temos que tomar. As vezes,
nds esquecemos. Se tivesse outra coisa mais facil, era bom. Mas no sou contra o
antirretroviral. Eu somente acho desconfortavel para tomar o comprimido todo
dia (Ent 1082; sexo F; Id 39-59; T. diag menor 60 meses).

No comego a minha pele ficou ressecada, ficou com as manchas escuras devido ao
antirretroviral. Minhas unhas ficaram ressecadas e quebravam com rapidez. Aquilo
me irritava um pouco. Presa aquele antirretroviral (Ent 1078; sexo F; 1d 39-59; T. diag
menor 60 meses).

Apesar da ciéncia ja ter consumado os beneficios do uso da terapia antirretroviral na
sobrevida e promogao da qualidade de vida entre pessoas que vivem com HIV/aids, os efeitos
adversos, o estigma e a necessidade de acompanhamentos clinicos e laboratoriais periddicos
sdo alguns dos fatores que ainda impactam a adesdo adequada ao tratamento. Além de tais
aspectos, o conhecimento do usudrio, a autoeficacia e o grau de motivagao e resiliéncia para
com o tratamento sao fundamentais para construgao de estratégias capazes de promover ou
dificultar o tratamento.

A baixa adesdo aos antirretrovirais ¢ um grande problema tanto para a satde individual,
quanto para a saude publica, uma vez que aumenta a transmissao devido a maior incidéncia de
cargas virais detectaveis e ao desenvolvimento de resisténcia viral, além das despesas com
complicagdes de tratamentos clinicos agravados pelo HIV/aids (Cabral ef al., 2022).

Sob esse aspecto, estudo conduzido por Primeira, Santos, Paula e Padoin (2020) com o
objetivo de avaliar a associacdo entre a qualidade de vida e a adesdo ao tratamento
antirretroviral apontou que as médias mais elevadas de qualidade de vida
estao relacionadas a adesdo adequada, demonstrando que quanto maior o nivel de QV das
pessoas que vivem com HIV/aids, maior ¢ também sua adesdo ao tratamento. Acerca dos fatores
que interferem nessa adesdo, foi verificado que os dominios func¢ao de vida geral, preocupacdes
com a medicagao e confianca no profissional de satde influenciam de forma positiva a adesao,
ja o dominio de preocupagdes com o sigilo se associa de forma negativa a esse desfecho. Acerca
dos parametros clinicos o estudo revelou que a adesdo adequada eleva em 148% a chance de o
paciente possuir carga viral indetectavel e em 225% a chance de possuir contagem de linfocitos
T-CD4+ superiores a 500/mm?, aspectos que promovem fortalecimento do sistema imunologico
e melhora do quadro de saude geral.

Destaca-se que a adaptacao ao uso dos medicamentos foi amplamente a bordada pelo

grupo que vive com o HIV/aids ha menos tempo, conforme os seguintes trechos de entrevista:

Qualidade de vida para mim € vocé estar com a alimentagdo em dia, praticar alguma
atividade fisica, e torcer para o seu organismo se adaptar ao antirretroviral, para
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vocé, realmente, manter essa qualidade toda (Ent 1071; sexo M; Id 18-38; T. diag
menor 60 meses).

Atualmente, ja ¢ normal. Eu coloquei o antirretroviral como ter que tomar banho todos
os dias, virou uma rotina. E uma coisa normal. Para mim virou uma rotina diaria. No
inicio foi dificil, eu me sentia presa aquele antirretroviral. No passado foi ruim, mas
depois que eu analisei tudo vi que o tratamento dava certo. Eu vi que funcionava
quando eu comecei a tomar e comecei a levantar da cama, que no passado eu ndo tinha
forga para levantar. Eu comecei a levantar da cama, ir ao banheiro sozinha, tomava
banho sozinha e comecei a voltar a fazer as atividades normais (Ent 1078; sexo F;
Id 39-59; T. diag menor 60 meses).

No passado, o antirretroviral influenciou na minha qualidade de vida porque, na fase
de adaptagdo, eu tive muito enjoo e ndo tinha muito animo para fazer as coisas. E,
atualmente, com essa adaptacio, eu ja estou me sentindo mais disposto, ja estou
me sentindo melhor (Ent 1071; sexo M; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).
Observa-se que fato de lidar ha menos tempo com o virus € com seu tratamento traz a
tona mais questdes ligadas a adaptacdo a estes aspectos, fato que pode ser observado neste

estudo.

6.3.6 Categoria 6: Uso do preservativo e vivéncia da sexualidade

Esta categoria contou com 98 UR, sendo 51 provenientes do grupo com maior tempo de
diagnostico, o que corresponde a 6% do total de UR deste grupo, e 47 UR presentes nas falas
do grupo com menor tempo de diagnostico, o que corresponde a 6% do total de UR do grupo.
Nesta categoria foram incluidas as unidades de significacdo relativas ao uso do preservativo e
os impactos percebidos pelo HIV/aids sobre a vivéncia da sexualidade. Destaca-se que o uso
do preservativo como pratica de promocao da qualidade de vida, apesar de ter sido referido
pelos dois grupos, apresentou uma maior relevancia dentre os sujeitos do grupo com
diagnodstico mais recente. As unidades que compdem esta categoria podem ser observadas no

quadro 9.

Quadro 9: Quadro das unidades de significacdo que compdem a categoria “uso do preservativo

e vivéncia da sexualidade”. Rio de Janeiro, 2024. (continua)

Titulo da unidade de significacao no. UR Total UR

Mudanga na sexualidade 15
Usar preservativo 13

N - 51

Impacto sobre relacao afetiva 11 6%

0
Usar preservativo para autoprotecao 6
Usar preservativo para proteger o outro 6
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Quadro 9: Quadro das unidades de significacdo que compdem a categoria “uso do preservativo

e vivéncia da sexualidade”. Rio de Janeiro, 2024. (conclusao)

Titulo da unidade de significacao no. UR Total UR
Usar preservativo 13
Usar preservativo para proteger o outro 13
Usar preservativo para autoprotecao 10 202,
Mudanga na sexualidade 7
Evitar relagao afetiva 4

Legenda: Rosa = maior que 96 meses; Azul = menor que 60 meses.

Fonte: a autora, 2024.

Neste estudo, encontrou-se uma maior predominancia de falas ligadas ao uso do
preservativo entre o grupo com menor tempo de diagnostico. Tal fato pode se relacionar a
vivéncia mais recente do diagndstico do HIV, a consequente preocupagdo que surge com
relacdo a infeccdo e ao destaque que ¢ dado ao uso do preservativo como forma de evitar a
transmissdo do virus desde o momento do diagndstico. Os trechos destacados demonstram

como os sujeitos deste estudo abordam o uso do preservativo:

A melhor forma de prevenir o HIV ¢ a informagao. Tudo o que puder saber e, além
disso usar o preservativo. Mesmo se vocé tiver um ou vinte parceiros, nunca deixar
de usar e nio confiar em ninguém, porque foi por confiar que atualmente eu sou
uma pessoa com aids. Entdo ndo confie, tenha relagdo sexual com preservativo (Ent
1078; sexo F; Id 39-59; T. diag menor 60 meses).

Atualmente, vocé tem que se proteger de todas as maneiras, nio tem jeito. Usando
o preservativo. Se ndo tiver o preservativo ndo faca. Até comrelago a relagao sexual
oral, usa preservativo. Se protege de todos os jeitos. Vai na manicure, use seu proprio
material. Tudo o que vocé puder fazer para se proteger, porque se protegendo vocé
esta protegendo os outros (Ent 1092; sexo F; Id 39-59; T. diag maior 96 meses).

Eu uso somente de preservativo sempre. Mesmo com pessoa com aids, para nao
haver uma recontaminacio, para nao ter problema (Ent 0011; sexo M; Id 18-38; T.
diag menor 60 meses).

Apesar das falas valorizarem o uso do preservativo como forma de promover a qualidade
de vida, em especial junto ao grupo que vive com o HIV/aids hd menos tempo, estudo
conduzido por Silva et al. (2019) observou que o tempo de diagndstico maior do que cinco anos
se relaciona ao uso consistente do preservativo entre mulheres que vivem com o agravo e
possuem vida sexual ativa. Achados de Carvalho et al. (2022) apontam que a maior parte do

grupo de pessoas que vivem com HIV/aids estudado faz referéncia a responsabilizacdo pela
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transmissdo do virus e se preocupa com a prote¢do do parceiro, muitas vezes tendendo ao
comportamento sexual de abstinéncia.

Nesse contexto, este estudo observou nos dois subgrupos analisados a presenga de falas
que versam acerca dos desdobramentos da infeccao sobre a vivéncia da sexualidade uma vez
que para parte dos participantes estabelecer relacionamentos afetivos e vivenciar a propria
sexualidade passou a ser algo acompanhando de inseguranga, medo e constrangimento. Acerca

desse aspecto, destacam-se os seguintes trechos de entrevista:

Viver com HIV modificou o meu relacionamento com meu esposo também. Ficou
mais frio o relacionamento afetivo com ele. (Ent 1078; sexo F; Id 39-59; T. diag
menor 60 meses).

Sobre um relacionamento que eu tive e que eu conversei, ele me abragou, me beijou,
eu tinha pouco tempo que havia descoberto que era pessoa com aids e fiquei comovida
de contar para ele para passar seguranga e nos preservar. Ele aceitou bem, mas o
tempo foi passando e ele foi se afastando de mim. Eu gostava muito dele no
passado, eu tinha um amor muito grande por ele. Ele me abandonou sem falar comigo.
Eu pedi a ele para fazer um exame para se preservar, para saber como estava a situagao
de saude dele. Ele foi embora e me abandonou. Fiquei sozinha. (Ent 1095; sexo F; Id
18-38; T. diag menor 60 meses).

Para mim o HIV influenciou a nossa sexualidade, para o meu esposo ndo. Porque
quando eu vou ter relacido com ele, eu fico com medo. Mesmo com preservativo,
as vezes, medo do preservativo estourar. Eu fico com esse pensamento na mente.
Mesmo tendo relagdo eu fico com medo de ter relacdo sexual com ele. Eu fico com
muito medo. (Ent 1101; sexo F; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

Observa-se que os participantes relataram como um desdobramento do HIV/aids a
ocorréncia de profundas mudangas na sua forma de viver a sexualidade. Nesse sentido, estudo
de Carvalho er al. (2022) aponta que entre individuos que se responsabilizavam pela
transmissdo do virus houve relato de dificuldade no estabelecimento de relagdes amorosas,
resultando em sentimento de soliddo, com influéncias negativas sobre a QV. Verificou-se que
situacdes de isolamento social, de auto discriminacdo ¢ de dificuldade de estabelecer
relacionamentos amorosos resultaram em sofrimento e em possivel diminuicao da QV, sendo

necessario acompanhamento psicologico para promover a convivéncia com tal angustia.

6.3.7 Categoria 7: Relevancia do trabalho para a qualidade de vida

Esta categoria contou com 123 UR, sendo 82 provenientes do grupo com maior tempo

de diagnostico, o que corresponde a 13% do total de UR deste grupo, e 41 UR presentes nas
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falas do grupo com menor tempo de diagndstico, o que corresponde a 6% do total de UR do
grupo. Nesta categoria foram incluidas as unidades de significacdo relativas ao ato de trabalhar
e de assumir responsabilidades no ambiente laboral bem como as falas relativas ao sustento
financeiro e acesso a infraestrutura.

Destaca-se que o grupo com maior tempo de diagndstico apresentou maior frequéncia de falas
relativas ao trabalho, abordando inclusive alguns temas de maneira exclusiva, a exemplo da sua
importancia por se configurar como uma fonte de sustento para o individuo e sua familia. As

unidades que compdem esta categoria podem ser observadas no quadro 10.

Quadro 10: Quadro das unidades de significagdo que compdem a categoria “relevancia do

trabalho para a qualidade de vida”. Rio de Janeiro, 2024.

Titulo da unidade de significacio no. UR Total UR

Trabalhar 27

Acesso a infraestrutura 15

Impacto do HIV/aids no trabalho 12 82
Assumir responsabilidades no trabalho 10 13%
Boas condi¢des financeiras 9

Trabalho como fonte de sustento 9

Trabalhar 16

Impacto do HIV/aids no trabalho 11 41
Boas condi¢des financeiras 9 6%
Acesso a infraestrutura 5

Legenda: Rosa = maior que 96 meses; Azul = menor que 60 meses.

Fonte: a autora, 2024.

Destaca-se, a partir das falas dos participantes, a importancia assumida pelo trabalho
como forma de obter sustento financeiro e também de alcancar insercdo social apds o

diagnostico. Sobre esse aspecto, podem-se citar os seguintes trechos de entrevista:

Eu gosto de trabalhar (...) eu ndo queria ir para o INSS porque eu néo gosto de deixar
de trabalhar, porque o trabalho me ajuda, o trabalho para mim ¢ edificante. Porque
o tempo que eu estou produzindo, eu estou percebendo que eu estou saudavel. Se
eu estou produzindo ¢é porque eu tenho condigdo para isso (Ent 1092; sexo F; Id 39-
59; T. diag maior 96 meses).

Para mim o que é qualidade de vida atualmente ¢ alegria, poder trabalhar, poder
andar, sorrir, morar bem, nio na rua, nio jogado, ndo passar fome, ter uma
estrutura de vida, no minimo para se viver como decéncia, isso que eu vejo como
estrutura de vida. Sobre a qualidade de vida no futuro que seja melhor, eu ter uma
casa propria, para que eu nao precise me preocupar, porque sei que quando eu me
aposentar vai ser esse salario miseravel que ndo da nem para alimentagao (...) mas eu
gostaria de ter um lugar préprio para morar, para que eu vivesse no futuro minha
velhice descansada, porque eu ja tenho o HIV (Ent 1095; sexo F; Id 18-38; T. diag
menor 60 meses).
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O estudo de Gomes, Barbosa, Gomes ef al. (2021) destaca a importancia do trabalho para
o grupo que vive com HIV/aids, uma vez que ele favorece mudancas nas condicdes de vida e
se traduz em diferentes formas de lidar com o processo satde-doenca. Para os autores, a
relevancia das questdes ligadas ao trabalho se estabelece devido a uma amplitude de aspectos
que abarcam desde sua fungdo como gerador de renda e sustento pessoal e familiar até as
sensagoes de prazer e pertencimento que desdobram dele.

Estudo conduzido com pessoas que vivem com HIV/aids identificou que renda per capita
acima de trés salarios minimos possui correlagdo estatistica com maiores indices de QV no
grupo estudado. Adicionalmente, o fato de possuir um vinculo empregaticio ¢ associado a
manutengao da normalidade da vida, sendo também relevante para o alcance de melhores niveis
de qualidade de vida (Oliveira, Moura, Aratjo, Andrade; 2015). Estudo realizado por Hipolito
et al. (2017) também reforca tais achados ao apontar que trabalhadores com situagdo
empregaticia mais estavel, quando comparados aos de menor estabilidade e desempregados,
apresentaram associagao com melhor qualidade de vida, nos dominios fisico e de relagdes
pessoais. Para os autores, tal fato pode indicar que estar empregado significa mais do que
simplesmente obter beneficios financeiros para estas pessoas, sendo um critério determinante
também por aspectos econdmicos, sociais e biopsicossociais.

A partir dos resultados deste estudo infere-se que o grupo que vive com o HIV/aids ha mais
tempo vivencia cotidianamente mais barreiras para reinser¢ao do mercado de trabalho, além do
medo de ter sua condi¢do sorologica exposta e, por essa razao, perder sua fonte de sustento.
Nesse contexto, grande parte das falas nas entrevistas se estabelece em torno do impacto sofrido
na estrutura laboral apds o advento do HIV/aids, abordando desde dificuldades de conciliar o
horério de trabalho ao periodo de retirada dos medicamentos de uso continuo, as dificuldades
de liberagdao do trabalho para realizacdo de exames e a inseguranga trazida pelo medo de

manifestar sintomas da doenca e ser demitido. Tais falas podem ser observadas a seguir:

E se o remédio der sono e eu estiver trabalhando? A minha preocupacéo ¢ ficar
sempre precisando vir ao médico ¢ as pessoas do trabalho pressionarem querendo
saber e eu nao posso falar porque me demitem e eu fico sem trabalho (Ent 0014; sexo
M; Id 18-38; T. diag maior 96 meses).

Tem impacto também no trabalho, porque tem época que a gente fica com o sistema
imunolégico baixo, pega uma doenca, ndo ¢ como qualquer pessoa. Eu,
particularmente, ja duas vezes eu sai do emprego por causa de gripe. Eu pego
uma gripe, pego um resfriado, vira uma gripe e eu fico 01 més em casa, porque o
sistema imunolégico cai mesmo (Ent 0077; sexo M; Id 39-59; T. diag maior 96
meses).



160

Eu acho que talvez o trabalho influencie na minha qualidade de vida. Eu somente vou
saber se eu estiver trabalhando. Eu fico com muito receio das pessoas descobrirem
no trabalho. (Ent 1101; sexo F; Id 18-38; T. diag menor 60 meses).

Acerca do impacto do HIV/aids sobre a estrutura laboral, estudo de Carvalho et al. (2022)
aponta que, para os entrevistados, suas atividades de trabalho foram profundamente afetadas
pela vivéncia com o HIV/aids, seja pelo medo de perder o emprego, de ter sua situagdo
soroldgica exposta ou de precisar faltar ao trabalho por questdes ligadas a sua doencga. Tais
achados demonstram que o adoecimento pode interferir na renda dessas pessoas e de suas
familias e, em consequéncia, comprometer a sua qualidade de vida.

Ademais, grande parte dos entrevistados considera o fato de trabalhar ou ter um emprego
estavel como um sinal de vitalidade e saude e associam o vinculo empregaticio a aquisi¢ao de
melhores condi¢des de subsisténcia para si e para sua familia. Dessa forma, observa-se que para
aqueles que vivem héd mais tempo com o virus, o foco frequentemente deixa de ser apenas a

doenga, passando a abarcar questdes de cunho social, a exemplo do trabalho.

6.3.8 Categoria 8: Vivéncias relativas aos servicos de satude

Esta categoria contou com 127 UR, sendo 60 provenientes do grupo com maior tempo
de diagndstico, o que corresponde a 9% do total de UR deste grupo, e 67 UR presentes nas falas
do grupo com menor tempo de diagndstico, o que corresponde a 11% do total de UR do grupo.
Nesta categoria foram incluidas as unidades de significacdo relativas a percepcao dos sujeitos
acerca do sistema de saude e do acesso as suas tecnologias. Incluiram-se também aspectos
relativos ao acesso a exames e disponibilidade para esclarecer diividas durante as consultas. As

unidades que compdem esta categoria podem ser observadas no quadro 11.

Quadro 11: Quadro das unidades de significacdo que compdem a categoria “vivéncias relativas

aos servicos de saude”. Rio de Janeiro, 2024. (continua)

Titulo da unidade de significacao no. UR Total UR
Bons profissionais 17
Programa de HIV/aids bom 14
Sistema de satide bom 10 60

Sistema de saude ruim 9%

Acesso a exames
Obter informagao sobre HIV/aids

|| ©O
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Quadro 11: Quadro das unidades de significagdo que compdem a categoria “vivéncias relativas

aos servicos de saude”. Rio de Janeiro, 2024. (conclusao)

Titulo da unidade de significacio no. UR Total UR
Bons profissionais 18
Programa de HIV/aids bom 17
Obter informagdo sobre HIV/aids 11 67
Sistema de satide bom 9 11%
Acesso a exames 9
Sistema de satide ruim 3

Legenda: Rosa = maior que 96 meses; Azul = menor que 60 meses.

Fonte: a autora, 2024.

A maior parte dos entrevistados relatou uma avaliagao positiva do servico e destacou que
aspectos relativos ao sistema de satde sdo capazes de impactar sua qualidade de vida diante da

instalagcdo do HIV. Acerca das questoes citadas destacam-se os seguintes trechos de entrevista:

Sobre as coisas que atualmente mais facilitam ou dificultam a minha qualidade de
vida, o que me mais ajuda atualmente é porque eu tenho médico que cuida da minha
saude, tenho o programa DST e aids que estd acompanhando as pessoas e é
gratuito, tenho esse tratamento que é fundamental (Ent 1095; sexo F; Id 18-38; T.
diag menor 60 meses).

Os profissionais amam a profissdo, tém prazer pelo que fazem, se importam com as
pessoas, querem salvar vidas, querem ajudar a pessoa e se sentem bem em ver a pessoa
saudavel. A minha relagdo com os profissionais que cuidam de mim ¢é boa devido a
atencio, a dedicaciio que eu tenho sido tratado, respeito e preocupacdo. Até entdo,
esta sendo muito boa. Eu tenho me relacionado com a minha médica, com a psicéloga
e a conselheira do servigo social somente. O contato que tenho com esses
profissionais influencia na minha qualidade de vida (Ent 1093; sexo M; Id 18-38;
T. diag maior 96 meses).

Diante das falas que discutiam o impacto do servigo de saude e das praticas profissionais
estabelecidas nesse espaco sobre a percepcao da qualidade de vida, identificou-se uma
avaliagdo geralmente positiva acerca da estrutura e organizacao do programa de HIV/aids e do
atendimento de saude desenvolvido pelos profissionais nesse espaco. Outros estudos realizados
com pessoas que vivem com o virus corroboram com este achado e apontam evidéncias do
estabelecimento de bons vinculos entre paciente e equipe de saude e indicadores positivos
relacionados ao cuidado multiprofissional (Guilherme; Yamaguchi; Massuda, 2019).

Estudo de Carvalho ef al. (2022) realizado com pessoas que vivem com HIV/aids revelou
representacdes que evidenciaram que a organizagdo adequada do processo de trabalho dentro

do servigo auxilia na atencdo as necessidades de satide e demandas desse segmento
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populacional, gerando satisfagdo e promovendo a manuten¢do da QV. No estudo citado os
entrevistados destacaram de forma positiva 0 modo como eram atendidos pelos profissionais
de saude do servigo e reforcaram a percepgao de que esse atendimento se desdobra de forma
positiva sobre sua percepgao da qualidade de vida.

Nesse contexto, Andrade, Moreira, Collet et al. (2022) consideram que os Servigos de
Atencdo Especializada, aos quais muitos dos participantes deste estudo se referem, devem
prover um servigo de qualidade, direcionado para as necessidades da populacao com HIV/aids
e capaz de estabelecer redes articuladas de agdes descentralizadas e integrais. De forma critica,
os autores problematizam que um servigo unico ndo possui o aparato capaz de suprir todas as
demandas desse publico. Dessa forma, a complexidade das demandas dessa populacdo exige
que perspectivas sejam expandidas e que o servico de cuidado em saude seja de fato articulado
e multidimensional.

Os respondentes destacaram também a importancia de utilizar o contato com o servigo de

satude para esclarecer duvidas e obter informacgdes acerca da doenga e do seu tratamento:

Quando eu entrei na sala a médica falou que eu estava bem. Isso ja me fortalece e me
faz sentir bem. Qualquer coisa que acontece comigo eu esclareco a divida com a
médica. Descobri outras informagdes através do acompanhamento e de estar sempre
no programa fazendo exame. Isso ja vai me fortalecendo (Ent 1090; sexo F; Id 39-
59; T. diag maior 96 meses).

Eu acho que conseguirei tomar o antirretroviral corretamente, porque eu recebi
orientacdo. Nio serei ignorante. Tem muita pessoa que fala: eu tenho minha fé e ndo
tomarei o antirretroviral. Eu nfo, eu tenho minha fé, mas eu serei obediente porque
nds temos Deus, mas nés temos médico. Os médicos falam que vocé tem que tomar,
tem que seguir a orientagao (Ent 1090; sexo F; Id 39-59; T. diag maior 96 meses).

Acerca da importancia do contato com o servi¢o de saude como um espago para troca de
informacdes confiaveis sobre o viver com HIV/aids, Hipdlito et al. (2017) consideram que o
acesso a essas informagdes pode influenciar o modo pelo qual os participantes percebem e
avaliam a sua QV. Para os autores, essa configuracdo sugere a influéncia na elaboragao das
formas de pensar a QV devido a eventual modula¢do nas possibilidades de ter acesso aos

distintos recursos e meios de informagao.
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7 A REPRESENTACAO SOCIAL DA QUALIDADE DE VIDA E SUAS
MODULACOES A PARTIR DO TEMPO DE DIAGNOSTICO

7.1 Aproximacoées e distanciamentos das representacdes sociais da qualidade de vida em

funcio do tempo de diagndstico

Neste subcapitulo sdo discutidas as relagdes estabelecidas entre os conteudos estruturados
das representacdes sociais da qualidade de vida de dois grupos, com tempo de diagnostico
menor ou igual a 60 meses (5 anos) e maior ou igual a 96 meses (8 anos). Essa discussdo foi
construida por meio da comparagdo dos elementos observados na andlise estrutural das
representacdes sociais da qualidade de vida dos grupos, com exemplificacdo de unidades de
registro oriundas das entrevistas.

Destaca-se que a compreensao da RS dos dois grupos estudados permite ter acesso ao
conhecimento social que orienta as suas praticas. Dessa forma, torna-se possivel acessar o
escopo de conhecimento que o grupo utiliza para interpretar o objeto qualidade de vida e
justificar suas praticas sociais (Oliveira, 2014). Uma andlise geral dos resultados obtidos neste
estudo aponta para a percepcao de que ¢ possivel manter um nivel elevado de QV e conviver
com uma doenca cronica como o HIV/aids.

A maior parte dos participantes deste estudo apontou aspectos relevantes para a
construcdo e manutencdo de um padrao positivo de qualidade de vida, dentre os quais se
destacam a melhoria da alimentacdo, adesdo a praticas de atividade fisica, habitos saudaveis de
sono, cuidados com a propria saude e com o acompanhamento profissional, valorizacao da
familia e das relagdes sociais, além da manutengdo do trabalho e da valorizagdao de praticas
religiosas que estimulam o perdao e o aprofundamento de relagdes afetivas.

Observa-se, a partir desta representagdo geral acerca da qualidade de vida, um
movimento dialético do pensamento do grupo, que afirma possuir saude por viver bem e ndo
vivenciar os desdobramentos do HIV/aids na vida cotidiana, porém, simultaneamente, remete
a doenga e aos seus impactos nos mais diversos contextos da vida. Observa-se que este estudo
reflete tal dualidade ao apontar uma vertente da qualidade de vida que ora esta intrinsecamente
ligada a satde e a praticas ndo exclusivamente voltadas ao HIV/aids, ora se manifesta

profundamente associada aos cuidados e desdobramentos do viver com o virus e a doenga.
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A observagdo conjunta dos resultados para os subgrupos analisados com menor e maior
tempo de diagndstico aponta que ha fatores que atuam de diferentes formas ao longo da vida,
interferindo na qualidade de vida, dentre os quais se destaca o tempo transcorrido desde o
diagnostico do HIV/aids. Este evento pode interferir negativamente na percepcao da QV,
gerando mudangas nos planos de vida. Porém, ao longo do processo saude-doenca os individuos
tendem a se adaptar e desenvolver estratégias de convivéncia com a doenga e, com isso, a
percepcao da qualidade de vida se modifica ao longo do tempo (Meirelles et al., 2010).

Na Figura 1 apresenta-se a representacao esquematica dos elementos que compdem os

nucleos centrais das representagdes sociais da qualidade de vida dos subgrupos estudados.

Figura 1 — Comparacao dos nucleos centrais da representagao social da qualidade de vida do
grupo com tempo de diagnostico menor ou igual a 60 meses e maior ou igual a 96

mescEs.

Tempo de diagndstico Tempo de diagnostico
menor ou igual a 60 meses maior ou igual a 96 meses

BOA BOA-ALIMENTACAO } CUIDADOS-SAUDE

FAMILIA SAUDE TRABALHO

Fonte: a autora, 2024.

O nucleo central das representacdes sociais da qualidade de vida para os grupos estudados
possui como elementos comuns os termos boa-alimentagdo e saude. Tais termos pertencem as
dimensdes dos habitos de vida e da propria saude, sendo elementos frequentemente associados
a percepcao da qualidade de vida da populacdo em geral. Destaca-se que o termo boa-
alimenta¢do revela uma dimensdo pratica de promocao da qualidade de vida considerada

relevante por ambos os subgrupos estudados, uma vez que compoe o nucleo central das duas



165

representacdes, além de ter sido amplamente abordada nas entrevistas. Dessa forma, os achados
relativos as evocagoes e entrevistas reforcam a valorizagdo percebida pelo grupo para a pratica
de manter uma alimentagdo saudéavel e equilibrada para uma qualidade de vida positiva.

O elemento saude, expressao referida por ambos os subgrupos, encontra respaldo nas
entrevistas, porém, observa-se uma maior predominancia de expressdes no grupo com menos
tempo de diagnoéstico. O termo satude revela-se como aspecto importante para a qualidade de
vida de uma maneira geral, mas ¢ especialmente importante no contexto de um grupo que vive
com uma doenga cronica. A importancia da saude demonstra a valorizacao do estado geral de
satde e da auséncia dos impactos da doenga, como forma de obter um padrdo de qualidade de
vida mais elevado.

A presenca mais destacada da satide no grupo com menor tempo de diagndstico pode se
relacionar a maior valorizagdo da percepcao de satide, auséncia de sintomas do HIV/aids e de
doengas oportunistas para o grupo que recebeu mais recentemente o diagnostico da doenga. Sob
esse aspecto, estudo de Castanha, Coutinho e Saldanha (2017) acerca da percepg¢ao da qualidade
de vida relacionada a saude para pessoas que vivem com o virus, corrobora com a importancia
que esse aspecto possui para o grupo em questao e acrescenta que, especialmente para aqueles
sujeitos que ainda ndo manifestam sintomas, os aspectos referentes ao dominio biologico e do
funcionamento fisico s@o constituintes da RS da qualidade de vida.

No grupo com menor tempo de diagnostico, os elementos boa e familia compdem, de
maneira exclusiva, o nucleo central da representacdo. O primeiro termo revela uma dimensao
atitudinal avaliativa da qualidade de vida, por meio da qual percebe-se que o grupo a avalia de
maneira mais positiva. Por se tratar de um grupo com menor tempo transcorrido desde o
diagnéstico, € possivel que ele ainda ndo tenha vivenciado as alteragdes fisioldgicas decorrentes
do HIV/aids e do uso da TARV. Dessa forma, ¢ possivel que esse grupo, por estar em fase
assintomatica da doenga ou por ndo ter percebido de maneira mais intensa os impactos
negativos trazidos pela sua evolugdo, tenda a expressar uma percepcdo mais positiva da
qualidade de vida, quando comparados ao grupo que vive com o HIV/aids ha mais tempo.
Estudo conduzido por Castanha, Coutinho e Saldanha (2017) corroboram com essa percepgao
ao apontarem uma associacao positiva entre a auséncia de sintomas do HIV/aids e uma melhor
autoavaliacdo da qualidade de vida entre pessoas que vivem com o virus.

O elemento familia figura como um dos componentes exclusivos do NC do grupo com
menor tempo de diagnostico, apontando para a valorizagao das relagdes familiares como agente
de promog¢ao da qualidade de vida, resultado respaldado pela andlise de contetdo. Nesse

contexto, destaca-se o estudo de Francga, Arruda, Andrade e Freitas (2020) que visou verificar
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a associagdo entre o suporte familiar e a qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/aids.
Os autores apontaram que pessoas vivendo com HIV/aids que apresentam menor percepgao de
suporte familiar demonstram maior chance de ter uma QV reduzida, sendo que pessoas com
baixo suporte familiar tiveram quase seis vezes mais chance de ter qualidade de vida reduzida
ao serem comparadas com as pessoas com alto suporte da familia. Os autores discutem que tal
percep¢dao decorre do fato do suporte familiar favorecer a adesdo ao tratamento, o
enfrentamento da condi¢do de satide e contribuir para maior comprometimento com a
manutengdo dos cuidados, além de atenuar a incidéncia de acometimentos ligados a saude
mental.

Estudo conduzido por Santo, Gomes e Oliveira (2010) discute que um dos aspectos capazes
de influenciar a vivéncia dos momentos apds o diagnostico ¢ a relagdo estabelecida com a
familia e os filhos. Nesse contexto, os autores apontam que para muitos individuos, o sentido
da vida apos o diagnostico ¢ encontrado através da dedicagdo aos familiares, seja por meio do
cuidado com o filho que vive com o agravo, seja devido ao medo de morrer e deixar os filhos
desamparados. Adicionalmente, os autores destacam que “mesmo diante do impacto de um
diagnostico positivo para o HIV, a pessoa vé no seu filho um motivo para continuar a viver, a
medida que sente a necessidade de cuidar dele e acompanha-lo no seu crescimento,
constituindo-se, portanto, uma fonte de forga para viver” (Santo; Gomes; Oliveira, 2010, p. 19).

Tais aspectos apontam para a importancia da relacdo familiar como agente de suporte para
0s sujeitos que possuem um diagnéstico mais recente do HIV/aids e que, portanto, ainda estao
se adaptando a sua nova situagdo de vida. Nesse contexto, a presen¢a da familia fornece mais
do que uma rede de apoio, mas uma estrutura de enfrentamento e de ordenamento da vida,
auxiliando esse grupo a processar € se reinserir no novo momento de vida.

Para o grupo com maior tempo de diagnostico, os elementos trabalho e cuidados-satide
compodem, de maneira exclusiva, o ntcleo central da representagdo. Com relagdo ao termo
trabalho, os achados da andlise de contetido também apontam uma maior valorizagdo dessa
dimensdo para esse conjunto. Tal grupo expos mais questdes ligadas a influéncia do HIV/aids
no trabalho, além de valorizé-lo mais enquanto oportunidade de reinsercao social, sustento
pessoal e familiar e caminho para o crescimento pessoal e profissional.

Dessa forma, o elemento trabalho se propaga em dois eixos: um de carater mais positivo,
que favorece uma melhor qualidade de vida ao propiciar melhores condigdes financeiras,
estabilidade e credibilidade, além de uma ocupagdo psicossocial, que atribui ao individuo o

status de produtivo; e um segundo eixo de carater negativo, no qual o trabalho ¢ associado a
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diminui¢do e/ou perda da capacidade laboral devido a instalacio da doenga (Castanha;
Coutinho; Saldanha, 2017).

A presenca do trabalho no grupo com maior tempo de diagnoéstico aponta para uma
valorizacdo desse aspecto da vida social, o qual pode ser parte determinante dos ajustes
necessarios a nova condicdo de vida. Adicionalmente, destaca-se que o termo revela uma
pratica de promocao da qualidade de vida, ao remontar a valorizacdo do ato de trabalhar e de
tornar-se produtivo, como forma de alcancar melhores niveis de QV. Tal aspecto pode ndo ser
uma prioridade para o grupo com diagnostico mais recente, o qual ainda precisa ajustar outros
aspectos da vida diante da descoberta da infec¢do, a exemplo da aceitacdo da condigdo
sorologica e da adaptacdo ao inicio do uso da terapia antirretroviral.

De fato, uma vez que o HIV/aids frequentemente impde diversas limitacdes, sejam elas
profissionais, das relagdes afetivas ou sociais, infere-se que o ajuste apds o diagnostico da
doenca perpasse pela retomada desses aspectos. Nesse contexto, a inser¢do no mercado de
trabalho representa uma forma da PVHA corresponder as expectativas tanto sociais, quando
pessoais, restaurando os projetos de vida pessoais e profissionais (Castanha; Coutinho;
Saldanha, 2017).

Adicionalmente, o fato de possuir um trabalho traz para esse grupo um senso de
pertencimento social, configurando-se como um determinante de saide importante o qual gera
desdobramentos de ordem mais pratica, como uma melhor adesdo ao uso da TARV e, também,
psicossociais, como a sensa¢ao de bem-estar, de utilidade e produtividade (Lightner; Rajabiun;
Cabral et al., 2021).

Estudo realizado com pessoas vivendo com HIV/aids conduzido por Castanha, Coutinho e
Saldanha (2017) apontou que o grupo de homens, ao ser questionado acerca das questdes que
influenciam sua QV, tende a referir aspectos de ordem mais pratica e objetiva, como o trabalho,
que se destaca na estruturacao da vida e promog¢ao de uma melhor qualidade de vida.

A presenca do termo cuidados-satide como constituinte do NC do grupo com maior tempo
de diagnostico aponta para uma maior conscientizacdo acerca da importancia do cuidado de si
e dos cuidados de saude no cotidiano da PVHA, como forma de dirimir seus desdobramentos ¢
promover um padrdo de qualidade de vida mais elevado. Nesse contexto, o termo engloba um
conjunto de praticas, como manter boa higiene, promover o cuidado de si no cotidiano e ter
zelo consigo mesmo.

Pode-se inferir que o grupo com maior tempo de diagndstico pode apresentar certo grau de
amadurecimento diante da instalagdo do HIV/aids, uma vez que estes parecem ter mais

consciéncia acerca do impacto do autocuidado em prol da promog¢@o de uma melhor QV. Tal
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percepgdo implica numa corresponsabilizagdo pela propria situacdo de satide, uma vez que o
sujeito precisa ter em mente que suas escolhas e agdes impactam diretamente sobre sua
condic¢do de vida, especialmente diante da instalacdo de uma doenga cronica.

Acerca do citado processo de amadurecimento, Paiva (2022) levanta a ocorréncia de uma
convergéncia de fatores que incluem acesso ao tratamento, percep¢do da pessoa com HIV/aids
como detentora de direitos, avangos no controle epidemiolédgico e na rede de servigos de satde.
Tais aspectos, quando associados, promovem emancipacao psicossocial e cidadania da pessoa
que vive com o virus, sendo fundamentais para garantir acesso sustentado a bons servicos,
estabelecer respeito a direitos e condutas éticas. Dessa forma, desvela-se um processo que
fomenta a constituicdo de sujeitos e identidades cidadas, culminando em individuos e
coletividades mais conscientes das suas atitudes e do impacto que elas determinam sobre a sua
vida.

Nesse contexto, o grupo de PVHA se estabelece ndo como individuo que vive com uma
doenca crénica, mas como sujeito social capaz de compreender e interferir nos aspectos que se
relacionam com o seu modo de vida e seu cuidado a satide. Dado o exposto, a presenga do termo
cuidados-saude no nucleo central, mais do que implicar numa valorizacao das praticas de
cuidado a satide para a manutengdo da QV, pode revelar a existéncia de um grupo mais
responsavel pela sua situacdo de vida e pelos desdobramentos das suas proprias escolhas.

Na Figura 2 apresenta-se a representagdo esquematica do conjunto de elementos que
compdem as representacdes sociais da qualidade de vida nos dois subgrupos incluidos neste

estudo.
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Figura 2 — Comparagdo dos elementos constituintes das representagdes sociais da qualidade de
vida do grupo com tempo de diagndstico menor ou igual a 60 meses e maior ou igual a 96

meses.

Tempo de diagnostico
menor ou igual a 60
meses

Tempo de diagnostico
maior ou igual a 96 meses

Boa
Boa-alimentaca
Familia

Saude
Atividade-fisica
Preconceito
Alegria
Cuidados-satde
Lazer
Medicactes
Solidariedade
Trabalho
Tratamento
Vida-normal

Atendimento-
Saude

Prevencdo

Forca-vontade

Fonte: a autora, 2024.

Dentre os 17 elementos que compdem a RS da qualidade de vida para ambos os grupos,
14 s3o compartilhados, sendo eles: boa, boa-alimentagdo, familia, saude, atividade-fisica,
preconceito, alegria, cuidados-saude, lazer, medicagoes, solidariedade, trabalho, tratamento
e vida-normal. Os termos atendimento-saude, prevengdo e for¢a-vontade sao exclusivos da
representacdo do grupo com menor tempo de diagnostico, sendo que os dois primeiros fazem
parte da segunda periferia e o Ultimo se insere na zona de contraste.

A presenga do elemento for¢a-vontade, presente na zona de contraste do quadro de
quatro casas do grupo com diagndstico mais recente, revela uma postura de resiliéncia e forga
de vontade em ambos os subgrupos, aparecendo com maior peso nos sujeitos com menor tempo
de diagnodstico. A associacao dos achados aponta para a necessidade de recrutar habilidades de

resiliéncia e forga de vontade para um grupo de individuos que pode ainda estar se
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reorganizando ap6s a descoberta da sua situagao sorologica e, consequentemente, elaborando
estratégias para lidar com o novo momento de vida.

Nesse sentido, Cardona-Arias (2010) discutem que as mudangas nos projetos de vida e
a necessidade de redefinir prioridades pessoais sdo aspectos que interferem na visdo que as
pessoas com HIV/aids t€ém acerca da QV. Para os autores, os momentos iniciais apds o
diagnodstico podem ser marcados por sentimentos de desesperanca e medo, principalmente
devido ao temor pelo futuro ainda incerto. Dessa forma, as percepgdes ligadas a QV para esse
grupo podem sofrer influéncia da ocorréncia desses eventos recentes, aspecto que foi objetivado
no termo forg¢a-vontade e nas falas ligadas a resiliéncia e determinacgao.

Acerca desse movimento pessoal de enfrentamento da doenca, Castanha, Coutinho,
Saldanha e Ribeiro (2017, p. 27) consideram que “a aids ¢ vista também como um recomego:
apos o impacto sofrido pelo diagndstico, vem a necessidade da reestruturagao e manutengao da
vida em seus varios papéis”. Os autores acrescentam que a constru¢do de uma identidade apds
o conhecimento da doenca e o retorno a normalidade, se constituem num processo dinamico e
complexo a partir do qual a doenca serd integrada como mais um aspecto de vida. Santo, Gomes
e Oliveira (2010) acrescentam que as falas e atitudes do grupo que vive com HIV/aids analisado
apontam para um encontro de sentido ap6s o diagnostico, alcangado por meio de estratégias de
enfrentamento. Dentre essas, os autores destacam o fato de os sujeitos lutarem pela vida, para
sobreviver e para viver o seu cotidiano, aspectos que revelam a for¢a de vontade desses
individuos, permitindo que eles deem continuidade as atividades sociais e profissionais e
procurem manter a qualidade de vida.

Dessa forma, com o transcorrer do tempo, o dominio psicologico da qualidade de vida
tende a melhorar, uma vez que eles ja vivenciaram um processo de adaptacgao frente a sua nova
realidade de vida (Cardona-Arias, 2010). Nesse contexto, destaca-se que o processo de
adaptacao a nova situagcdo de vida ¢ potencializado pelo apoio adequado de uma equipe de
saude e de um servigo de saude estruturado.

Tal aspecto se articula a presenca do termo atendimento-saude, evocado também pelo
grupo com menor tempo de diagndstico. Tal achado encontra respaldo nos resultados da analise
de contetido, uma vez que o quantitativo de falas ligadas ao servico de saude, a atengao dos
profissionais, ao acesso a exames e ao atendimento de uma forma geral foi ligeiramente maior
neste subgrupo. A partir de tal achado ¢ possivel inferir que a maneira como o servigo de satude
se estrutura e presta o atendimento para a PVHA ¢ especialmente relevante para a percepgao da

qualidade de vida entre os sujeitos com menor tempo de diagndstico.
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Tal resultado pode se associar a inser¢cao mais recente deste grupo no servigo de atengao
especializada e ao inicio do seu acompanhamento de satde por meio de consultas, exames e
distribuicao do medicamento antirretroviral. Nesse sentido, considera-se que a estrutura dos
servicos de saude ¢ especialmente importante para a percepcao da QV dos sujeitos com menor
tempo de diagndstico, uma vez que tal grupo em especial, deposita nele suas expectativas com
relacdo a conducdo e adequagdo do seu tratamento (Meirelles ez al., 2010).

Acerca do atendimento as pessoas com HIV/aids, o Ministério da Satde (2017)
recomenda que elas devem ser acolhidas no servico considerando suas expectativas e
necessidades e devem encontrar, de modo compartilhado com o servigo de satde, respostas e
solugdes para os questionamentos que emergirem. Nesse contexto, discute-se que, apesar da
percepcao da importancia da adequagdo dos servigos de saude para promog¢ao de melhores
condig¢des de satde a essa populagdo, os servigos ainda nao se estruturam de maneira uniforme
no Brasil.

Ao longo dos ultimos anos houve avangos consideraveis nos servigos que atendem esse
publico, porém, os mesmos ainda apresentam dificuldades, especialmente no que se refere a
articulacdo para a distribuicdo da oferta e efetivacdo de um cuidado integrado. Dessa forma, a
fragmentacdo da assisténcia a PVHA ainda se estabelece como um importante limitador da
qualidade do atendimento prestado, haja vista a complexidade do manejo do HIV/aids
(Magnabosco; Lopes; Andrade; Brunello, 2018).

Estudo conduzido por Magnabosco, Lopes, Andrade e Brunello (2018) que teve como
objetivo analisar a integracdo das agdes e servicos de saude na assisténcia a pessoas com
HIV/aids apontou que os SAE apresentam constancia quanto ao apoio diagnostico e terapéutico,
porém uma parcela dos usudrios do servigo avalia como regular aspectos dos servigos relativos
a discussao sobre os resultados de exames e condutas estabelecidas. Adicionalmente, os autores
discutem que a estruturacdo de uma rede de servigos de satide que seja acessivel e coerente com
as demandas da PVHA implica num reconhecimento de que ¢ necessaria uma efetiva integracao
das ag¢des ofertadas, tanto no contexto interno da unidade de atendimento a satide quanto entre
os diferentes pontos de atencao da rede de assisténcia.

Acrescenta-se que, apesar do profissional de satide ter a compreensao dos principios de
integralidade e equidade que devem reger sua pratica assistencial, na praxis cotidiana os
mesmos precisam articular ndo apenas os dominios técnicos envolvidos no cuidado, mas,
sobretudo, o aspecto humanitério e ético do cuidado, especialmente diante de uma patologia

com um grande impacto psicossocial (Lima; Galvao; Paiva; Brito, 2011).
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Adicionalmente, considera-se que a promoc¢do da educagdo em saude, quando bem
estabelecida no contexto dos servigos, se configura como uma ferramenta de empoderamento
pessoal, por meio da qual os servigos instrumentalizam e capacitam a PVHA para promover
melhores condi¢des de vida para si mesmo (Lima; Galvao; Paiva; Brito, 2011). Tal aspecto
pode contemplar uma faceta da evocacao do elemento atendimento-saude por esse grupo, uma
vez que a percepe¢ao de um servico bem estruturado e de um atendimento integral e que promova
educagao em saude ¢ um fator capaz de impactar a qualidade de vida.

Acerca da atuacao dos profissionais no processo de educacao em satde da pessoa com
HIV/aids e seus desdobramentos para a qualidade de vida, Lima, Galvao, Paiva e Brito (2011,

p. 560) consideram:

Este processo possibilita ao individuo ter maior controle sobre sua propria vida e
satde, ou seja, ¢ um estimulo para o exercicio do autocuidado. Entdo, é necessario
investimentos dos profissionais da satide, ndo apenas em relagdo ao aprendizado
acerca do processo de saude-doenca, mas também no tocante a efetividade, a
motivagdo, a independéncia, a autoconfianga e a solidariedade por parte dos
individuos. No processo de soropositividade para o HIV, o processo ora descrito
assume papel intrinseco como ferramenta de promocao de satide e melhoria da
qualidade de vida.

Dado o exposto, depreende-se a relevancia da maneira como o servigo de satde se
estrutura e presta o atendimento para a PVHA para o alcance de um patamar mais elevado de
qualidade de vida. Neste estudo, A analise das evocag¢des apontou que tal aspecto ¢
especialmente relevante para o grupo que apresenta um menor tempo de diagndstico do virus.
Tal fato pode se dever a uma inser¢do mais recente deste grupo no servico de aten¢do
especializada e ao inicio do seu acompanhamento de saide por meio de consultas, exames e
distribuicao do medicamento antirretroviral. Dessa forma, os aspectos ligados a esse contato
mais recente sao mais associados a promogao da QV para este grupo.

O termo prevengdo estd presente de maneira exclusiva na segunda periferia da
representacao do grupo com menor tempo de diagnoéstico. Tal elemento que compde a dimensao
biomédica da qualidade de vida estabelece uma faceta importante da relagdo com o virus ao
trazer a tona a importancia de se evitar o contagio, numa pratica de cuidado de si mesmo e do
outro. A analise de contetido também retrata tais temas por meio das unidades de significacdo
que abordam as praticas de protecdo e utilizagdo de preservativo como forma de autoprotecdo
e também de evitar a contaminacao de outras pessoas, praticas essas que pressupdoem também
um cuidado de saude a nivel individual e ndo coletivo. Apesar de tais falas estarem presentes
nos dois subgrupos, nota-se uma presenca mais expressiva entre o grupo que convive com o

virus hd mais tempo, aspecto que vai ao encontro dos achados da analise prototipica.
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Estudos apontam que o principal método de prevengdo de doengas sexualmente
transmissiveis utilizado € o preservativo, porém, aspectos como baixo nivel de conhecimento
sobre o virus, envolvimento afetivo com os parceiros sexuais ¢ a multiplicidade de parceiros
interferem na regularidade da utilizagdo do método (Sousa; Moura; Valle; Magalhaes, 2019;
Costa; Teston; Spigolon; Dias; Soares, 2019).

A utilizagdo do preservativo pode ter sido mais lembrada pelo grupo com menor tempo
de diagnostico devido ao fato do conhecimento mais recente acerca do seu estado soroldgico
trazer a tona questoes ligadas a forma como ocorreu o contagio e como ele poderia ter sido
evitado. Sob esse aspecto, acrescenta-se que 67,5% dos participantes deste estudo relataram
que a contaminacao pelo virus ocorreu durante relagdes sexuais.

Ademais, apos o diagnostico, o individuo ¢ inserido nos programas de HIV/aids, os
quais incluem o aconselhamento ¢ o as atividades de educagao em satide, oportunidades em que
sdo trabalhados temas ligados a prevencdo da disseminagdo do HIV/aids e do contato com
outras variacdes do virus. Tais aspectos podem contribuir para a presenca destacada do
elemento prevengdo na representagao do grupo com menor tempo de diagnostico.

Estudo conduzido por Sousa, Moura, Valle e Magalhaes (2019) discute o papel das redes
de comunicacdo como fonte de dissemina¢ao de informagdes acerca da prevengdo das infecgdes
sexualmente transmissiveis. Os autores consideram que quando esses contetdos sdo
intermediados por institui¢des de saude, o resultado ¢ um movimento de educacdo em saude
capaz de atingir um grande publico e de gerar resultados positivos, estimulando melhor adesao
a um comportamento de prevencao.

Acrescenta-se que os participantes levantaram questdes que dificultam a manutengdo de
um nivel adequado de qualidade de vida. Sob este aspecto, destaca-se o elemento preconceito,
amplamente abordado nas entrevistas e presente na analise prototipica da RS da qualidade de
vida na primeira periferia, para o grupo com menos de 60 meses de diagndstico e na zona de
contraste, para os sujeitos com mais de 96 meses. A presenca desse elemento tanto nas falas
das entrevistas, quanto nas evocacdes de palavras demonstra a importancia que as vivéncias
ligadas ao preconceito e a estigmatizagao possuem para este grupo social.

O grupo considera que as vivéncias ligadas ao estigma e ao preconceito sao agentes
balizadores da QV, uma vez que se distribuem e influenciam as mais diversas questdes de vida,
incluindo as relagdes sociais e afetivas, as praticas de lazer e de trabalho, a facilidade ou nao
para adesdo a hébitos mais saudaveis, além dos aspectos psicoldgicos advindos de tais

vivéncias.
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A andlise conjunta dos resultados ndo permite afirmar a existéncia de duas
representacdes diferentes sobre a qualidade de vida, uma vez que existe certo grau de
compartilhamento de elementos entre eles, especialmente no nucleo central da RS, conforme
apontado na Figura 1. No entanto, ¢ possivel afirmar que ha diferentes modulagdes dessa
representacdo em fungdo do tempo de diagnodstico do HIV/aids, expressas por diferencas tanto
no quadro de quatro casas, quanto nas categorias oriundas da andlise de conteudo.

No que se refere a andlise estrutural, observa-se para além dos elementos
compartilhados no nucleo central, a presenga de uma dimensao avaliativa e relativa aos aspectos
sociais familiares para o grupo com menor tempo de diagnostico € uma maior valorizagdo das
praticas de cuidados a satde, além da dimensdo social do trabalho, para o grupo com maior
tempo de diagnostico.

No contexto da andlise de conteudo observa-se maior referéncia as diversas nuances do
trabalho para o grupo que vive com HIV/aids hd mais tempo, além de maior presenca de
aspectos universalmente associados a QV, como maior adesdo a hébitos de vida saudaveis. O
grupo que vive com o HIV/aids hd menos tempo, por sua vez, apresentou maior destaque para
falas ligadas a resiliéncia e a forca de vontade, valorizagao do suporte familiar como rede de

apoio diante da instalacdo da doenca e maior referéncia ao uso do preservativo.

7.2 Dialogo sobre as relagdes estabelecidas entre a representacao social e as praticas de

promocio da qualidade de vida

Pretende-se, neste subcapitulo, apresentar algumas possibilidades de interpretacao
tedrica dos achados a luz da Teoria das Representacdes Sociais e dos objetivos do estudo. Para
tanto, sdo consideradas as perspectivas da representacao social da qualidade de vida em suas
abordagens estrutural e processual, em articulagdo com os desdobramentos do tempo de
diagnostico do HIV/aids do grupo estudado.

As transformacdes atravessadas pela epidemia do HIV/aids inserem a doengca num
contexto socioepidemiologico particular, uma vez que desde seus primeiros casos, ainda na
década de 1980, até os dias atuais profundas mudangas impactaram a maneira de se viver com
o agravo. Dessa forma, durante o transcorrer das quatro décadas que se passaram desde a
eclosdo da doenga, o mundo vivenciou, também, a disseminacao de epidemias mais localizadas,

atingindo populagdes e/ou espagos geograficos especificos, a exemplo de grupos sociais como
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homossexuais, usuarios de drogas, seguidos de heterossexuais, mulheres, idosos, etc. A
diversidade de aspectos contextuais que influenciou a epidemia ao longo das décadas a
estabeleceu como um fendmeno nao-linear, pluridimensional e com pelos menos trés grandes
esferas interdependentes: econdmica, politica e social (Cazeiro; Silva; Souza, 2021).

Os primeiros anos da doenga foram marcados por perplexidade, inseguranga, dividas e
medo que se articulavam para revelar um idioma de coprodu¢do de uma enfermidade
atravessada por discursos que, frequentemente, disseminavam o panico e culpabilizavam estilos
de vida, além de promover o repudio ligado a grupos sociais especificos (Do Valle; Margulies,
2022). A este processo soma-se a dificuldade ligada ao restrito conhecimento cientifico vigente
a época, o qual limitava a disponibilizacdo de protocolos terapéuticos eficazes, além da
morosidade do proprio sistema de satde para responder a nova demanda sanitaria. Tais aspectos
se configuraram como obstaculos ao enfrentamento do HIV/aids em sua totalidade, impactando
profundamente as condic¢des de vida dos sujeitos acometidos pela doenga e sua inser¢do social.

Neste sentido, Do Valle e Margulies (2022, p. 14) afirmam que "o carater global da aids
como uma pandemia, sobretudo nas duas primeiras décadas de sua emergéncia, evidenciou o
que seria um verdadeiro evento critico, articulando experiéncias pessoais em niveis variados de
sofrimento social, socialidade e de violéncia estrutural". Tal aspecto reforca a presenga de
estigmas e preconceito associados ao viver com HIV/aids os quais foram refor¢cados, segundo
Cazeiro, Silva e Souza (2021) por uma articulacio discursiva jornalistica-biomédica-midiatica,
que desde o surgimento da aids a validou como uma doencga homossexual associada a praticas
imorais. A partir de entdo, diversos estudos apontaram que as dimensdes psicossociais da aids
possuem profunda associacdo com a percepgdo de preconceito, estigma, medo e morte.

O caminho da epidemia, a partir de meados dos anos noventa, foi marcado por uma
maior medicalizagdo diante do aumento do conhecimento cientifico acerca da patologia, aliado
aos movimentos de ativismo social em prol do acesso a melhores condi¢des de tratamento para
pessoas infectadas pelo virus. Nesse contexto, a partir do ano de 1996, a inser¢ao do protocolo
de tratamento medicamentoso para o HIV/aids comegou a apontar mudancgas na situagdo
epidemiolodgica, social e psicossocial vivenciada até entdo (UNAIDS, 2022). Desde tal periodo,
o crescente aumento do conhecimento cientifico acerca da fisiopatologia da doenca, aliado a
disponibiliza¢do de medicamentos e a multiplicidade de exames e de tecnologias biomédicas
que propiciam o diagnostico mais rapido sdo aspectos que tém pressionado uma reorientagcao
nos modos de cuidar e viver com HIV/aids.

De fato, a quarta década da epidemia no pais tem sido marcada por transformacgdes nos

discursos e nas estratégias de prevengao, tratamento e de assisténcia as pessoas que vivem com
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HIV/aids. A despeito de todos os avangos existentes, ¢ importante chamar a atengdo para os
desafios que o novo cendrio da epidemia ainda apresenta, uma vez que frequentemente tais
intervengdes respondem mais a uma logica de interesse biomédica, em detrimento da
perspectiva assentada nos direitos humanos e das coletividades. Dessa forma, este estudo se
insere num contexto epidémico em que, ap0s transcorridos mais de quarenta anos dos primeiros
casos de HIV/aids, a visdo técnica e biomédica precisa também ceder lugar para profundas
discussdes que abarquem aspectos sociais, €ticos, estéticos e politicos (Cazeiro; Silva; Souza,
2021).

Sob esse aspecto, destaca-se a percep¢ao de que a partir da transformagao do HIV/aids
de doenga aguda e fatal em patologia cronica, sustenta-se a necessidade de ir além da terapéutica
medicamentosa combinada, ultrapassando a barreira da auséncia de sintomas, chegando ao
bem-estar propriamente dito (Beltrdo; da Silva; Nogueira; Mouta, 2020). Tal percepgao
encontra respaldo no estudo de Oliveira (2013) o qual aponta um processo de mudanga
representacional do HIV/aids a partir do qual foi observada a transicdo de significados
negativos associados ao viver com o virus e a doenga para uma visao mais positiva entre
profissionais de saude. Essa mudanga reforca a possibilidade de convivéncia com o agravo e de
diminuicdo do destaque dado ao elemento morte, a qual j& foi retratada como questdo
absolutamente inerente a contaminagao pelo virus em momentos passados.

Nesse sentido, o atual cenario das experiéncias e politicas do viver com HIV/aids expoe
refragdes de um processo histérico de longa duracao, o qual tem trazido a tona discussdes mais
robustas acerca dos modos de viver e se reorientar em sociedade diante da infecgao pelo virus.
Nesse contexto, reconhece-se uma pluralidade de fatores e experiéncias que permeiam o viver
com HIV/aids, dentre eles ndo apenas aspectos fisioldgicos mas, de maneira ainda mais
expressiva, aqueles ligados a marcadores sociais como género, diversidade sexual, classe, raca,
pertencimento geracional, entre outros (Cazeiro; Silva; Souza, 2021).

Neste contexto a discussdo da qualidade de vida do grupo que vive com a doenga vem
a tona, especialmente diante do processo de cronificacdo da doenca, percebido apds os
desenvolvimentos cientificos iniciais. Dessa forma, tem sido crescente o interesse em avaliar e
discutir as condi¢des de vida dessa populagdo, a partir da observacdo do aumento da sua
expectativa de vida e da compressdo de que tal mudanca deve ser acompanhada, também, de
melhorias nos modos de viver e de relacionar-se, apesar da vigéncia da doenga. Dessa forma, a
partir da clara percep¢ao de que os desdobramentos do HIV/aids nao se restringem ao dominio
fisico, mas se distribuem de maneira relevante sobre vivéncias sociais, culturais, religiosas,

sexuais e politicas, torna-se pertinente a inclusao dos aspectos ligados a qualidade de vida para
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uma compreensao holistica dos desdobramentos do HIV/aids sobre a vida e os modos de
perceber e agir sobre o mundo dos sujeitos e coletividades, adotando uma indicador positivo de
saude, como a qualidade de vida.

Considerando que as representagdes sociais consistem em uma forma particular de
compreensdo do mundo com o objetivo de criar e compartilhar significados a partir de um
objeto relevante para o grupo social (Moscovici, 2003), aponta-se que a qualidade de vida se
configura como um objeto apropriado de andlise, uma vez que este grupo, em seu cotidiano,
construiu uma representagao da qualidade de vida, assumindo um posicionamento diante dela
e desenvolvendo praticas. Dessa forma, compreende-se que a qualidade de vida se configura
como um objeto representacional para o grupo de pessoas que vivem com HIV/aids estudado.

Os elementos constitutivos da representagdo social da qualidade de vida para este grupo
apontam uma composig¢ao relacionada a aspectos gerais da vida associados a elementos ligados,
de forma mais direta ao viver com HIV/aids. Nesse sentido, pode-se observar uma dimensao
mais funcional referente a habitos de vida saudaveis, como alimentacao equilibrada, pratica de
exercicios fisicos, qualidade do sono e praticas de lazer, ao lado de uma dimensao biomédica a
qual abarca significados ligados a percepcao da satde e acesso a medicagdes e tratamento.
Elementos de uma dimensao afetiva também estdo presentes, expressos em falas dirigidas para
a solidariedade e alegria, além dos aspectos sociais perceptiveis por meio da valorizagdo das
relagdes afetivas, familiares, de trabalho e vida em sociedade. O preconceito aparece de forma
bastante expressiva demonstrando sua relevancia enquanto agente balizador das demais
vivéncias ligadas ao HIV/aids.

A andlise de contetido desvela e aprofunda questdes reveladas pela andlise estrutural, ao
apontar a importancia dada pelo grupo a adesao a habitos de vida saudaveis, seja pelo relato de
ja coloca-los em pratica, seja por demonstrarem compreensao da sua importancia como um dos
aspetos relevantes para a manutengao de um melhor nivel de QV. Dessa forma, a maioria dos
aspectos presentes nesta dimensdo revela praticas efetivadas ou valorizadas pelo grupo.

Neste contexto, outros estudos sobre a representacdo social da QV para sujeitos que
vivem com HIV/aids observaram a centralidade do termo boa-alimentacdo e as conexodes
estabelecidas com os elementos ligados a atividade fisica e lazer (Junior; Marques; Oliveira et
al., 2022). Acrescenta-se que as praticas ligadas a melhores héabitos de vida, apontadas neste
estudo, sdo recorrentes nas producdes cientificas que se propuseram a avaliar a qualidade de
vida, frequentemente compondo tal representacdo em nivel central. Essa recorréncia se
fundamenta no pensamento do senso comum, a partir do qual existe uma associagao entre tais

praticas e a melhora da QV, aspecto que se torna especialmente relevante para o grupo estudado
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diante da vigéncia de uma patologia cronica (Junior; Marques; Oliveira et al., 2022). Dessa
forma, tais percepcdes se configuram como um guia para a obtengdo ou manutencao da saude
necessaria para salvaguardar a QV, evidenciando, assim, um nucleo com forte dimensao
pratica.

Os aspectos socioculturais abordados simultaneamente nas evocagdes e nas entrevistas
apontam a relevancia do suporte familiar e da manutengdo de praticas sociais como estudo,
lazer, trabalho e apoio social para a manutengao de uma melhor QV. Em especial, o suporte
advindo da familia afeta de maneira positiva a autoestima, a autoconfianca e a autoimagem do
individuo que vive com HIV/aids, trazendo beneficios para o tratamento, fortalecendo o sujeito
e preparando-o para dar continuidade a sua vida (Beltrao; da Silva; Nogueira; Mouta, 2020).
Tais aspectos em conjunto favorecem a promoc¢ao de uma melhor qualidade de vida para o
grupo. No que concerne as praticas efetivadas neste campo, destaca-se o ato de valorizar e
desejar constituir um ntcleo familiar, o ato de trabalhar, estudar e frequentar espagos que
promovam encontros socioculturais, como teatro, cinema e areas publicas de lazer.

As praticas religiosas, apesar de nao serem diretamente abordadas nas evocacoes, sao
aprofundadas nas entrevistas, valorizando o fato de frequentar alguma institui¢ao religiosa ou
de desenvolver praticas espirituais, como meditacdo e oragdo como agentes de fortalecimento
pessoal e enfrentamento do diagnostico do HIV/aids. Tal resultado encontra respaldo em outros
estudos de representacdo da QV, a partir dos quais se observou o carater positivo desta
dimensao, que também estabelece um caminho de suporte em prol da reinser¢ao social do grupo
e do enfrentamento da condigao sorologica (Junior; Marques; Oliveira et al., 2022).

Observou-se que para o grupo, as questdes ligadas a estrutura e acolhimento do servigo
de saude refletem uma das dimensdes da sua percepcdo acerca da qualidade de vida. Dessa
forma, a disponibilidade de medicamentos e insumos, a possibilidade de realizar exames e a
disponibilidade de tecnologias leves, especialmente o acolhimento e empatia durante as
consultas, foram aspectos referidos pelos participantes. Nesse contexto, discute-se que a
descentralizagdo da atengdo as pessoas vivendo com HIV/aids, proposta nas diretrizes do SUS,
apresenta-se como uma possibilidade de oferta de acdes de saude mais racional, menos
burocratizada e mais humanizada para este grupo. Adicionalmente, observa-se que os dilemas
e as dificuldades de vida impostas pela infeccdo exigem que os profissionais atuem de forma a
assistir o grupo de uma maneira holistica e humanizada, rompendo as barreiras da observacao
superficial e valorizando o contexto que circunda o viver com HIV/aids (Melo ef al., 2018).

As vivéncias do preconceito e da estigmatizagdo estdo presentes tanto nas evocagoes,

quanto no discurso dos entrevistados, resultado que reforga o seu potencial como balizador de
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todas as demais vivéncias ligadas ao HIV/aids. A partir dessa percep¢do sdo desencadeados
sentimentos negativos, como medo, inseguranga e vergonha, os quais se apresentam como
dimensao afetiva ligada a qualidade de vida. Tal percep¢ao desvela um aspecto dicotomico da
representacao da qualidade de vida para o grupo que, a0 mesmo tempo em que avalia a propria
QV como boa, demonstra vivenciar profundamente os desdobramentos advindos da
estigmatizagao e reconhece os seus impactos sobre os modos de viver e o cotidiano.

Nesse contexto, considera-se que viver com o virus e explicitar essa condi¢ao acarreta
exposicao pessoal ao julgamento social, uma vez que persistem situagdes julgamento e de
responsabilizacio da PVHA pelo sofrimento do proprio corpo, advindas das rotulagdes
atreladas ao surgimento e a historia do HIV/aids. Dessa forma, os reflexos pds diagnostico
estabelecem um divisor de dguas entre uma vida supostamente saudavel, tranquila e feliz, para
uma nova realidade que exige o enfrentamento de uma patologia incuravel e marcada por
profundo estigma social (Beltrao; da Silva; Nogueira; Mouta, 2020). Diante desse contexto,
observou-se, neste estudo, relatos de praticas direcionadas a esconder a situagdo soroldgica,
como forma de manter um melhor qualidade de vida, uma vez que partilhar o préprio
diagnostico € uma experiéncia que ultrapassa o ato de informar um dado. Inconscientemente, a
descoberta soroldgica ¢ descrita com expressoes tais quais “foi como se tivesse levado uma
pancada”, “me senti como se tivesse tomado um tiro” ou “fui atingido por uma bomba”,
retratando que a vulnerabilidade social se instala ou potencializa subitamente (Sontag, 2007).

Dado o exposto, postula-se que a observagao conjunta dos dados provenientes da analise
prototipica e de conteudo convergem para uma representacao da qualidade de vida avaliada, de
maneira geral, como positiva, permeada por elementos funcionais e afetivos, voltada para a
valorizagdo da dimensao social, biomédica e dos habitos de vida e marcada, ainda, por uma
vivéncia real ou imagética do preconceito. No campo das praticas de promog¢ao da qualidade
de vida, os participantes destacam agoes ligadas as dimensdes discutidas, a exemplo do ato de
realizar oracdes, da adesdo a melhores habitos de vida e da busca por espagos que promovam
lazer e interagdo social.

Com relacao ao tempo de diagnostico, os dados oriundos da analise prototipica e de
conteudo deste estudo fornecem indicativos de que ha fatores que atuam de diferentes formas
ao longo da vida, interferindo na qualidade de vida, dentre os quais se destaca o tempo
transcorrido desde o diagnéstico do HIV/aids. Este evento, inicialmente, interfere
negativamente na percep¢ao da QV, gerando mudangas a curto, médio e longo prazo sobre os
planos e praticas de vida que serdo adotadas. Dessa forma, ao longo do processo de vivéncia

com o virus, os individuos tendem a elaborar estratégias de enfrentamento e de adaptagdo com
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vistas a desenvolver formas de convivéncia com a doenca e, com isso, a percepcao da qualidade
de vida se modifica ao longo do tempo (Meirelles et al., 2010).

Com relagao as representagdes sociais da qualidade de vida nos dois grupos, com menos
de 60 e mais de 96 meses transcorridos desde o diagndstico, t€ém-se que, apesar das
similaridades das duas representagdes, a observacao do nucleo central e demais elementos que
compdem a estrutura da representacdo associada aos contetidos representacionais observados
na andlise de contetido, apontam algumas diferencas existentes entre as representagoes dos dois
subgrupos estudados.

Considera-se que o nucleo central apresenta elementos mais relevantes para a
compreensdo da representacdo, constituindo um nucleo figurativo, o qual estabelece uma
reorganizacao imagética de elementos cognitivos privilegiados. Sa (1996) considera que tais
elementos, descontextualizados em relagdo a estrutura original do objeto representado ¢ a suas
condi¢des conjunturais, gozariam de consideravel autonomia na moldagem do conhecimento
sobre o objeto e tudo o que com ele possa ser relacionado.

Nesse sentido, o grupo com menos de 60 meses de diagnostico demonstra que os
aspectos sociais ligados a familia s3o mais influentes para sua percepcao da QV. Tal percepcao
¢ indicada pela orientagdo do nucleo central e reforcada pela andlise das entrevistas, a partir das
quais se percebe a valorizagdo da unidade familiar como aspecto fundamental para a
manutencdo da qualidade de vida. Tal perspectiva encontra respaldo em outros estudos que
associam a existéncia de uma estrutura de suporte social e familiar com a melhor percepgao da
qualidade de vida (Franga; Arruda; Andrade; Freitas, 2020).

Ainda para este grupo, destaca-se a maior presenca da associa¢do entre a percepcao de
saude e da qualidade de vida. Dessa forma, para o grupo que convive hd menos tempo com o
HIV/aids, a manuteng¢ao de uma boa condi¢do geral de saude, associada a auséncia de sintomas
do agravo, se configura como uma importante dimensao da qualidade de vida. Tal achado
corrobora com outros estudos que apontaram uma forte associacdo entre satde e qualidade de
vida, em especial para aqueles que ndo apresentam sintomas do HIV/aids, para os quais os
aspectos ligados aos dominios bioldgico e do funcionamento fisico sdo bastante expressivos
para a representacdo da qualidade de vida (Castanha; Coutinho; Saldanha, 2017).

Destaca-se a percepgao da forca de vontade e resiliéncia, aspectos amplamente presentes
nas analises do grupo com diagnostico mais recente. Dessa forma, a necessidade de desenvolver
habilidades nesta area, a partir da capacidade de adaptacdo as mudangas impostas pela

descoberta da doenca, sdo fundamentais para que o sujeito seja capaz de superar os momentos
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iniciais apos o diagndstico e elaborar estratégias de ajuste e enfrentamento que resultardo na
promocao da qualidade de vida.

Para o grupo com mais de 96 meses de diagndstico, a presenca do elemento trabalho no
nucleo central ¢ refor¢ada pela andlise de contetido, que aponta a relagao entre as condigdes de
vida e a promogao da QV para o grupo. Sobre essa dimensao representacional considera-se que
o grupo percebe o trabalho como uma importante expressao da reinser¢do/manutengdo social,
a qual gera sustento pessoal e familiar e promove uma oportunidade de desenvolvimento
pessoal. O grupo demonstra temer os impactos da vivéncia com o virus no ambiente laboral, a
exemplo do receio de ndo ser aceito, das manifestagdes de preconceito ou de perder o vinculo
laboral a partir da revela¢ao do diagndstico.

Dado o exposto depreende-se que, apesar do trabalho estar associado a representacao da
qualidade de vida dos dois grupos analisados, ele parece ser uma parte determinante dos ajustes
necessarios a nova condi¢do de vida apenas para os sujeitos que convivem com o agravo ha
mais tempo. Essa vivéncia mais prolongada com o HIV/aids, possivelmente, exp0s esse grupo
a situagdes de rejeigdao no trabalho, a situagdes de estigmatizacdo e ao risco de exclusao do
trabalho.

Os cuidados de saude, apesar de comporem ambas as representacdes, aparecem compondo
o NC do grupo que convive com HIV/aids ha mais tempo. Dessa forma, pode-se depreender
maior consciéncia do impacto que o cuidado de si e os cuidados de saude possuem no cotidiano
do HIV/aids, funcionando como uma forma de reduzir os impactos da doenca e de promover
uma melhor qualidade de vida.

A representagdo da QV para o grupo com menor tempo de diagnostico demonstra que o
processo de adaptacdo e ajuste a nova situagdo sorologica impacta a representacdo. Dessa
forma, o suporte familiar se torna relevante como forma de facilitar os ajustes necessarios a
essa nova etapa de vida e de promover a qualidade de vida. Paralelamente, a dimensao
biomédica se apresenta destacada, demonstrando o temor do grupo com relagdo aos
desdobramentos do viver com o HIV/aids.

Para o grupo que vive com o HIV/aids hd mais tempo, a representacao da qualidade de vida
assume uma configuracao mais pragmatica, percebida a partir do destaque dado pelo grupo para
a pratica laboral e para as ac¢des ligadas aos cuidados cotidianos com a saude. Para o grupo, a
manuten¢do da qualidade de vida com o HIV/aids estd intrinsecamente ligada a efetivacdo de
acoes de cunho pratico, reflexo do processo de adaptagdo ao viver com o virus e com a doenga.

A partir dos resultados deste estudo pode-se levantar a hipotese de que o maior tempo de

convivéncia com o agravo gera amadurecimento para o grupo, que passa a se corresponsabilizar
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pela propria situacdo de saude e, também, a buscar medidas para promové-la. Tal aspecto se
efetiva numa configuragdo mais pratica da representagdo da qualidade de vida, de modo que o
grupo demonstra perceber que suas escolhas e agdes impactam diretamente sobre a qualidade
de vida, especialmente diante da instalagdo de uma doenga cronica como o HIV/aids.

Dado o exposto, a analise dos contetdos estruturados da representacio, quando observada
para os dois subgrupos estudados, aponta a existéncia de apenas uma representagao social da

qualidade de vida, porém essa representacao sofre modulagdes a partir do tempo de vivéncia

com o virus e com a doenga.
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CONSIDERACOES FINAIS

Neste estudo observou-se a existéncia de diferentes modulagdes das representagdes
sociais da qualidade de vida e das praticas para a sua promog¢ao em funcdo do tempo de
diagnostico do HIV/aids. Tal concepg¢ao confirma a tese desta pesquisa e aponta para os efeitos
acarretados pelas mudancas epidemiologicas atravessadas pela epidemia. Dessa forma, a
ampliacdo do conhecimento acerca da patologia, o desenvolvimento de politicas publicas
direcionadas para o grupo e a disponibilizacao de alternativas de tratamento, especialmente a
partir da insercdo do uso da TARYV, sdo aspectos que influenciaram fortemente o curso da
doenca e promoveram um espago para discussao da qualidade de vida deste grupo.

O panorama atual da infec¢ao pelo HIV/aids no Brasil aponta para uma queda nas taxas
de incidéncia da patologia, porém o pais ainda tem registrado uma média anual de 40 mil novos
casos de HIV/aids e a doenga permanece como a quarta causa de morte entre jovens de 15 a 49
anos. Dado o exposto, percebe-se que o acometimento pelo HIV/aids permanece impactando a
vida do grupo e demandando um olhar mais atento para as questdes psicossociais que permeiam
o viver com o virus ¢ a doenga.

No que concerne as politicas publicas, observou-se o crescimento desde a década de
1990 com relagdo a estruturagdo e atuagdo governamental no sentido do combate a
dissemina¢do da doenga, prevencdo de novos casos, disponibilizagdo de tratamento e oferta de
um servigo direcionado a esta populagdo. Apesar do exposto, o Sistema Unico de Satide ainda
possui lacunas, apontadas pelos participantes, no que se refere ao atendimento integral e
humanizado, disponibiliza¢do de insumos e exames e celeridade no atendimento, aspectos que
limitam o atendimento de satide dessa populacio e, portanto, a sua qualidade de vida.

Destaca-se, nesse sentido, que a assisténcia prestada ao grupo que vive com HIV/aids
precisa ser pautada em um relacionamento acolhedor e nao discriminatério, o qual possibilite a
vinculagdo do individuo ao servico de saude, promovendo melhor adesdo ao tratamento e
melhores condi¢des de vida e saude. Adicionalmente, ¢ fundamental que os servigos atuem
como espacos promotores de educagdo em saude, de forma a disseminar informagdes
atualizadas acerca do viver com HIV/aids e esclarecer as duvidas trazidas pelos usuarios.

No que se refere ao objetivo deste estudo de compreender as relagdes estabelecidas entre
as representacdes sociais e as praticas de promoc¢do da qualidade de vida e o tempo de
diagnostico entre pessoas vivendo com HIV/aids considera-se que o mesmo foi alcangado, uma
vez que este estudo permitiu identificar as modulacdes da qualidade de vida presentes nos dois

grupos com diferentes tempos de diagnostico. Acerca desse aspecto, destaca-se que o grupo
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que vive com o agravo ha menos de 60 meses apresentou uma maior valorizacdo da unidade
familiar e da manutencdo da satide como fatores influenciadores da qualidade de vida. Para
aqueles que vivem com o agravo hd mais de 96 meses, destaca-se a maior valorizagdo dos
aspectos ligados ao trabalho, bem como das praticas de cuidado a satde.

No que se refere aos objetivos de descrever e comparar os conteudos e as estruturas das
representacdes sociais da qualidade de vida em dois grupos de pessoas vivendo com HIV/aids
com diferentes tempos de diagndstico os resultados obtidos neste estudo acerca da configuragao
processual e estrutural da representagdao apontam para uma composi¢ao da representagao social
da qualidade de vida relacionada a aspectos gerais da vida associada a elementos ligados de
maneira mais direta ao viver com HIV/aids. Tal vertente engloba uma dimensao mais funcional
referente a bons habitos de vida atrelado também a uma dimensao biomédica a qual abarca
significados ligados a percepcao da satde e acesso a medicagdes e tratamento. Elementos de
uma dimensdo mais afetiva também estdo presentes a partir de falas dirigidas para a
solidariedade e alegria, além dos aspectos sociais perceptiveis por meio da valorizacdo das
relagcdes afetivas, familiares, de trabalho e da vida em sociedade.

O preconceito e a discriminagdo demonstraram neste estudo ser uma vivéncia
extremamente impactante, capaz de modular os comportamentos e a qualidade de vida de todos
0s sujeitos que vivem com o virus independentemente do tempo de convivéncia com a doenga.
Dessa forma torna-se necessario observar estes fatores e o impacto psicossocial acarretado por
eles, uma vez que frequentemente tais vivéncias desencadeiam sentimentos e percepgdes
negativas como medo, culpa e inseguranca, aspectos que impactam os modos de viver ¢ a
percepgao da qualidade de vida destes sujeitos.

Com relagdo a configuragao processual da representagdo da qualidade de vida, a partir
da analise de contetdo foram construidas oito categorias que abordaram a relagdo entre saude
fisica e qualidade de vida, os aspectos sociais da qualidade de vida, o impacto das praticas
religiosas, os sentimentos negativos e a vivéncia do preconceito, o uso da terapia
medicamentosa, a vivéncia da sexualidade, a relevancia do trabalho para a qualidade de vida e
vivéncias relativas ao servigo de satude.

No que se refere ao objetivo de evidenciar o lugar do tempo de diagnostico na
construcdo de praticas de promog¢ao da qualidade de vida no grupo de pessoas vivendo com
HIV/aids observou-se que parte dos aspectos discutidos se configuram como praticas as quais
puderam ser aprofundadas neste estudo. Dessa forma, levantou-se que, para o grupo que
convive com o virus hd menos tempo, praticas que perpassam pela aproximagao ou valorizagao

da estrutura familiar possuem um valor grande relevancia no contexto da promog¢ao da QV.
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Para o grupo de sujeitos que convive com HIV/aids h4 mais tempo, destaca-se o ato de trabalhar,
amplamente discutido em suas diversas vertentes, como uma pratica associada a melhor
qualidade de vida. Além desse aspecto, tal grupo apontou de maneira mais explicita as praticas
de cuidado de si referentes ao controle ou melhora da sua situagao de saude.

Observou-se, entdo, que para o grupo que vive com o HIV/aids hd mais tempo a
representacdo da qualidade de vida assume uma configuragcdo mais pragmatica, percebida, por
exemplo, a partir do destaque dado pelo grupo para a pratica laboral e aos cuidados com a
saude. Para esse grupo, a manutencao da qualidade de vida esta intrinsecamente ligada a agdes
efetivadas de cunho pratico, aspecto que pode ser um reflexo do processo de adaptacio ao viver
com o virus.

A partir deste estudo pode-se levantar a hipotese de que o maior tempo de experiéncia
com o HIV/aids gera certo grau de amadurecimento do grupo, que passa a se corresponsabilizar
pela sua situagdo de saude e por buscar medidas para promové-la. Tal posicionamento se efetiva
numa configuracdo mais pragmatica da representacdo da qualidade de vida, de modo que
demonstram a consciéncia de que as escolhas e agdes pessoais impactam diretamente sobre a
condic¢do de vida, especialmente diante da instalacdo de uma doenga cronica.

Este estudo contribui para a maior compreensdo acerca dos aspectos envolvidos na
construcdo da qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV/aids, bem como proporciona
reflexdes acerca dos diversos fatores socioculturais que a permeiam. Ao se discutir a influéncia
do tempo de diagnostico sobre tais aspectos espera-se contribuir também para o
aperfeigoamento profissional dos envolvidos no atendimento em saude desse grupo,
fomentando uma atengdo mais integral para os sujeitos que vivem com o agravo. Tal aspecto
pode impactar em melhorias na assisténcia em saude direcionada para este publico, levando em
conta suas especificidades e necessidades de cunho individual e coletivo.

No que se refere as limitacdes deste estudo, destaca-se a sele¢do de uma amostra de
conveniéncia, a qual pode limitar os resultados demonstrativos deste estudo e o tempo decorrido
desde a coleta de dados, uma vez que esta tese faz parte de uma estudo multicéntrico, além das
dificuldades impostas pela pandemia de COVID-19 para os processos de pesquisa de campo,

de uma forma mais geral.
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ANEXO A — Questionario de dados socioecondmicos 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 Socioecondmicos e Clinicos

INSTRUCOES:

Prontudrio no.:

Questiondrio no.:

Primeiro nome:

Nds gostariamos de conhecer vacé melhor, para isso pedimos gue vocé responda algumas perguntas sobre
vocé e a sua vida. Leia a pergunta e responda com honestidade a alternativa que melhor se aplica a vocé.
Marque com um X a reposta correta ou preencha os espagos em branco oferecidos.

1.Qual o seu sexo:
1.( )Masculino 2.( ) Feminino

2.Qual a sua idade e ano de nascimento?
Ano

3.Qual o seu Bairro de residéncia?

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

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

6. O que vocé faz atualmente, sua ocupag¢do?

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

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

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

10.Com quem vocé mora?
1.( ) familia
2.( )amigos
3.( )sozinho
4.( ) outros. Quem?

11. Qual a sua renda pessoal mensal aproximada?

RS

12. Qual a suaprincipal orientacdo religiosa?
1.( ) Catolica
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 saude

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



15.Como vocé acha que fol infectado pelo HIV?
1.( ) sexo com homem
2.( ) sexo com mulher
3.( )injetando drogas
4.( ) fazendo transfusGes
5.0 )outro. Qual?

16.Vocé esta utilizando medicamento antirretroviral?
1.( )sim 2. )ndo

17.Ha quanto tempo vocéfaz uso de medicamento
antirretroviral (para aids)?
Desde o ano

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

19. Ja teve/tem alteragfes em consequéncia
dosmedicamentos antirretrovirais e quais?
1.( ) Hiperglicemia/diabetes mellitus
2.( ) Alteragdo no colesterol
3.( ) Lipodistrofia

4.( ) Sintomas neurolégicos (alucinagdes, falta de

concentragdo, distlrbios de sono ou outros)
5.( ) Outros. Quais?

6.( ) Ndo tem ou teve

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

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

21. Vocé se considera doente atualmente?
1.( ) Sim 2.( ) Nao

Nome do entrevistador:

Data da aplicagdo: / /2016
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ANEXO B — Formulario de Evocag¢des Livres de Palavras

’ PROJETO DE PESQUISA QUALIDADE DE VIDA E CONSTRUGOES SIMBOLICAS DE PESSOAS QUE VIVEM
K COM HIV/AIDS NO RIO DE JANEIRO

Formulario de Evocacoes Livres

Prontuario no.:

Questionario no.:

Primeiro nome:

INSTRUGOES:

Gostariamos de saber o que vocé pensa sobre alguns assuntos relativos a vida com HIV/aids. Vou falar uma palavra
e vocé devera dizer as cinco primeiras palavras que lhe vierem a cabega, de forma bem espontanea. Em seguida,
classifique cada palavra como positiva (+), negativa (-) ou neutra (N).

()  AIDS

Ordem Termos ou expressdes +-N
espontinea

1

2

3

(n) QUALIDADE DE VIDA

Ordem Termos ou expressdes +-N
espontdnea

1

2

3

()  CUIDADO DE SAUDE A PESSOA COM AIDS

Ordem Termos ou expressdes +-N
espontidnea

1

2

3

Entrevistador: Data Aplicagdo: ____ [/ /2016
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ANEXO C — Roteiro de entrevista semiestruturada

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

Roteiro de Entrevista

Senvigo: Horaric de Inicio:
Questionario no. Horario de Término:
Entrevista no. Gravador no.
Primeiro nome: Entrevistador

APRESENTACAO: Nossa PESGUISA PRETENDE CONHECER O QUE VOCE PENSA SOBRE VIVER COM
HIV/aIDs, SEUS VALORES, CRENGAS, CONHECIMENTOS E HABITOS DE VIDA.

1) Como & viver com HIV/aiDs Fara voCE?

EXPLORAR:

INFoRMAGOES S0BRE HIV/AiDs

COMCEITOS PESSOAIS, DIFERENTES CONCEPGOES, METAFORAS, IMAGENS, VALDRES ASSOCIADOS A0 HIV/ aiDs;
SENTIMENTOS E POSICIONAMENTOS ASSOCIADOS A0 HIV/AIDS;

IMAGENS AssDCIADAS A0 HIV/ aiDs;

EXPERIENCIAS LIGADAS A0 HIV/AIDS: ONTEM E HOJE

2) CoMO E A QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS QUE VIVEM COM AIDS?

EXPLORAR A PROPRIA QUALIDADE DE VIDA HOIE {DIFICUI.D:'-".DES E FACILI DADES] NOS ASPECTOS!:

Fisico (desconfortos, dores, qualidade de sang);

EmMocionAL (sentimentos positivos e negativos, autoestima, imagem corporal );
RELACOES socials (relagdes com amigos, familia, vizinhos);

rOTINA DIARIA (nivel de independéncia nas atividades didrias);

TRaBALHO (aptid3o para o trabalho, relacdes no trabalho);

sociaL (local de moradia, seguranca, meio ambientg, lazer, transparts),
EsPIRMUALIDADE [sentimentos de culpa e perd3o, da morte e do morrer).

3) CoMO ERA A SUA QUALIDADE DE WIDA NO PASSADC?

EXPLORAR 4 PROPRIA QUALIDADE DE VIDA NOS ASPECTOS:

FisICO;
EMOCIONAL;
RELACOES SOCIAIS;
ROTINA DIARIA;
TRABALHO;
SOCIAL;
ESPIRITUALIDADE.

4} O QUE EMAIS IMPORTANTE NA QUALIDADE DE VIDA DAS PESS0AS QUE VIVEM COM AIDSY

IMAGENS EVALORES ASS0CIADOS A QUALIDADE DE VIDA
COMO ENTENDE A QUALIDADE DE VIDA
CONCEITOS, DEFINIGCES DE QUALIDADE DE VIDA



FROJETO DE PESQUISA QUALIDADE DE VIDA E CONSTRUCOES SIMBOLICAS DE PESSOAS QUE VIVEM COM
HIV/AIDS NC RIO DE JANERO

5} Como woCE ESPERA GUE SEJA A SUA QUALIDADE DE VIDA NC FUTURO?

EXPLORAR A PROPRIA QUALIDADE DE WIDWa NOS ASPECTOS:
*  Fisico;

EMOCIONAL;

RELACOES SDCIAIS;

ROTINA DIARIA;

TRABALHO;

SDCIAL;

ESPIRITUALIDADE.

6) E AS SUAS RELACOES AFETIVAS E SEXUAIS, SOFRERAM IMPACTO Do HIV/AIDS?

EXPLORAR:
*  DONTEM, HOIE E AMANHE (como s3o vivenciadas, sentimentos de culpa, arrependimento,
abnegacio, raiva, praticas de protecio)

7} ME FALE UM POUCO DO SUPORTE SOCIAL (AROIO) DADO AS FESSOAS QUE VIVEM com HIVIaIDs.

EXPLORAR:
* COMO E HOJE E COMO ERA ANTES DA DOENGA (apoio recebido de grupos religiosos, companheiros
de trabalho, comunidade, espagos coletivos e de lazer, servigos sociais e de sadde)

8) AGORA TRATANDO MAIS DE FERTC DOS SERVICOS E PROFISSIONAIS DA SAUDE, ME FALE COMO
ACONTECE O ATEMNDIMENTO AS PESSOAS QUE VIVEM com HIV/aIDs na REDE PUBLICAT
EXPLORAR:
* coMmo E Hooe (tipo de atendimento, cuidados oferacidos, medicamentos, exames, relages
com os profissionais)
*  ECOMO VOCE ESPERA QUE SE1A MO FUTURD
* 0 QUE FODERIA SER MELHORADO MESTE SERVIGD

9} FaLanDo Do SEU PASSADC, PRESENTE E FUTURO COM AIDSC

EXPLORAR :
*  COMOE SUAVIDA HOUE?
*  COMO ERA SUA VIDA NO PASSADO?
E COMO VOCE ESPERA QUE SEIA SUA VIDA NO FUTURD
EM QUIAL DESSES MOMENTOS wOCE mals PENSAT (passado, presante ou futuro)

OBSERVACOES DA ENTREVISTA:
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ANEXO D — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

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

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

Sua participagdo nesta pesquisa consistird 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 aplicacdo do questionario e, se for o caso, na entrevista poderdo ser utilizadas
apenas para fins cientificos e divulgadas em trabalhos e eventos académico-cientificos, sem qualquer
identificagdo dos seus dados.

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

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

Rio de Janeiro, de de 2016.

Profa. Denize Cristina de Oliveira
Pesquisadora

Sujeito Participante

" Contato com a pesquisadara: (21) 99307-1771 (ligacdo a cobrar). Email: dcouerj@gmail.com



ANEXO E — Aprovagio do Comité de Etica em Pesquisa do Rio de Janeiro

SECRETARIA MUNICIPAL DE
SAUDE DO RIO DE oo o
JANEIRO/SMS/ RJ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituigdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA E CONSTRUGOES SIMBOLICAS DE PESSOAS QUE VIVEM
COM HIV/AIDS NO RIO DE JANEIRO
Pesquisador: Denize Cristina de Oliveira
Area Tematica:
Versao: 1
CAAE: 47411315.7.3001.5279
Instituicdo Proponente: Faculdade de Enfermagem da UERJ
Patrocinador Principal: Conselho Nacional de Desenvolvimento e Tecnologia

DADOS DO PARECER

Niamero do Parecer: 1.441.788

Apresentacdo do Projeto:

Trata-se de um estudo descritivo, de abordagem quanti-qualitativa, com base na teoria de representacoes
sociais, tal qual descrita por S. Moscovici (2003}, utilizando a abordagem estrutural, conforme apontada por
Abric (1976, 1994, 2003), Sa (1998, 1996, 2002) e Oliveira (2001) e a abordagem processual, segundo
Jodelet (2001, 2005) e Banchs (2004), associada ao construto de analise da qualidade de vida (Fleck, 2008,
Patrick, 2008; Seidl; Zannon, 2004; THE WHOQOL GROUP, 1994, 1995; THE WHOQOL HIV GROUP,
2003) e da perspectiva temporal (Zimbardo & Boyd, 1999) A abordagem metodolégica vai ao encontro dos
pressupostos de que o conhecimento socialmente elaborado e partilhado no universo do senso comum
acerca de determinado objeto social, bem como o modo como este saber passa a ser colocado em pratica
no cotidiano dos grupos demanda o emprego de multiplos metodos, ensejando a ideia de uma perspectiva

plurimetodolégica (Apostolidis, 2003).

A coleta de dados se dara através de: um questionario de dados socioecondmicos e clinicos; instrumento
WHOQOL-HIV-Bref; técnica de evocagbes livres de palavras aos termos indutores "aids" e "qualidade de
vida da pessoa que tem aids" e entrevistas semiestruturadas. Sera realizado
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calculo amostral com estratificagdo por servigo para definigdo do conjunto de sujeitos gue serdo estudados,
sendo incluidos os participantes que atenderem aos critérios de inclusdo. A amostra geral do municipio sera
de 120 sujeitos, 20de cada servigo responderdo as evocacdes livres, dos quais 5 integrardo as entrevistas.
A andlise 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 quadro de
guatro 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 hipoteses subjacentes & pesquisa sdo: a qualidade de vida entre pessoas com HIV/Aids é modulada
pelas representages sociais do agravo, sobretudo, no concernente a sua faceta de estigmatizacéo, esta
interacao pode ocorrer em uma via dupla, contribuindo para ressignificagoes 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 simbolicas e relagdes com a
perspectiva temporal entre pessoas que vivem com HIV/aids, atendidas em SAE’s localizados no municipio

do Rio de Janeiro.

Os objetivos especificos desta proposta séo: Avaliar as variaveis preditoras da percepcéo 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
gualidade de vida. Identificar os contelidos e as a estruturas das representacdes sociais da qualidade de
vida e da aids entre pessoas com HIV/Aids. Comparar os perfis representacionais da qualidade de vida e da
aids entre pessoas com HIV/Aids. Comparar os perfis de qualidade de vida aferidos no instrumento
WHOQOL-HIV-Bref e as

representagdes sociais entre pessoas com HIV/Aids. Comparar os perfis de qualidade de vida aferidos no
instrumento WHOQOL-HIV-Bref e as posigoes individuais da temporalidade da aids. Discutir as
aproximagfes entre as tomadas de posigdo individuais sobre a qualidade de vida e as representagbes
sociais caracterizadas. Discutir as acgoes de promogdo da qualidade de vida dirigidas a esse grupo
populacional.
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Telefone: (21)2215-1485 E-mail: cepsms@rio.rj.gov.br

Pdgina 02 de 05

208



SECRETARIA MUNICIPAL DE
SAUDE DO RIO DE W“‘P
JANEIRO/SMS/ RJ

Continuagdo do Parecer: 1.441 788

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Critério de Inclusao:

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 participagédo
no estudo.

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

Beneficios: Desenvolvimento e proposigédo de tecnologias leves, especialmente relacionais e educativas,
que subsidiem gerentes e profissionais para o desenvolvimento de suas atividades junto aos usudarios 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 apresentagido obrigatoria:

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.

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

Recomendagoes:

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 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,
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basta digitalizar os documentos e anexar a plataforma.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

E necessaria uma carta de anuéncia da SAEs informando que estédo 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.

Consideragodes Finais a critério do CEP:

E necessaria uma carta de anuéncia da SAEs informando que estio 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 Situagao
Informagbes 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

Outros 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

Qutros 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

Enderego: Rua Evaristo da Veiga, 16, Sobreloja
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TCLE / Termos de | TCLE PESQUISA QUALIDADE DE 14/05/2015 Aceito

Assentimento / VIDA.docx 22.08:08

Justificativa de

Auséncia

Outros Autorizagdes.pdf 14/05/2015 Aceito
22:07:46

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
N&o

RIO DE JANEIRO, 08 de Margo de 2016

Assinado por:
Salesia Felipe de Qliveira

{Coordenador)
Enderego: Rua Evaristo da Veiga, 16, Sobreloja
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