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Resumo

O presente trabalho teve como objetivo verificar as representacdes sociais sobre a qualidade de
vida (QV) entre as pessoas vivendo com HIV que participam e que néo participam do Grupo
Adeséo. Contou-se com a participacdo de 22 PVHIV, 09 participantes do grupo adeséo e 13 ndo
participantes do grupo, selecionados por conveniéncia. As médias de idade foram 46,2 anos
(DP=10,5) e 47 anos (DP= 14,2) respectivamente. A coleta de dados aconteceu de forma online
e presencial, entre outubro de 2020 e janeiro de 2021. Utilizou-se trés instrumentos: questionério
sociodemografico, entrevista semiestruturada e a Técnica de Associagdo Livre de Palavras
(TALP). Analisados respectivamente por estatistica descritiva, Classificacdo Hierdrquica
Descendente (através do software Iramuteq) e Técnica de Redes Semanticas. Os resultados
demonstraram representacdes sociais semelhantes entre os grupos, em que a QV é
predominantemente positiva e estd principalmente ligada ao tratamento, sendo representada
positivamente em situacdo de adesdo ao tratamento. Os participantes do Grupo Adesdo
evidenciaram representacfes associadas a estratégias de enfrentamento. Logo, o tratamento
mostra-se como fundamental na representacéo da QV entre PVHIV e a participacdo no grupo de
apoio evidencia como diferencial representacdes ancoradas em recursos de enfrentamento
positivos.

Palavras-chave: qualidade de vida, HIV, aids, representacfes sociais.

Abstract

The present work aimed to verify social representations about quality of life (QoL) among people
living with HIV who participate and who do not participate in the Adhesion Group. There were
22 PLHIV participating, 9 participants in the adherence group and 13 non-participants in the
group, selected for convenience. The average ages were 46.2 years (SD= 10.5) and 47 years
(SD= 14.2) respectively. Data collection took place online and in person, between October 2020
and January 2021. Three instruments were used: sociodemographic questionnaire, semi-
structured interview and the Free Word Association Technique (TALP). Analyzed respectively
by descriptive statistics, Descending Hierarchical Classification (through the Iramuteq software)
and Semantic Network Technique. The results demonstrated similar social representations
between the groups, in which QoL is predominantly positive and is mainly linked to treatment,
being represented positively in situations of treatment adherence. Participants in the Adhesion
Group showed representations associated with coping strategies. Therefore, treatment appears to
be fundamental in the representation of QoL among PLHIV and participation in the support
group highlights representations anchored in positive coping resources as a differential.
Keywords: quality of life, HIV, aids, social representations.
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Resumen

El presente trabajo tuvo como objetivo verificar las representaciones sociales sobre la calidad de
vida (CV) entre personas viviendo con VIH que participan y no participan del Grupo de
Adhesion. Participaron 22 personas que viven con el VIH, 9 participantes en el grupo de
adherencia y 13 no participantes del grupo, seleccionados por conveniencia. Las edades
promedio fueron 46,2 afios (DE= 10,5) y 47 afios (DE= 14,2) respectivamente. La recoleccion
de datos se realizé de forma online y presencial, entre octubre de 2020 y enero de 2021. Se
utilizaron tres instrumentos: cuestionario sociodemografico, entrevista semiestructurada y la
Técnica de Asociacion de Palabras Libres (TALP). Analizados respectivamente mediante
estadistica descriptiva, Clasificacion Jerarquica Descendente (utilizando el software Iramuteq) y
Técnica de Red Semantica. Los resultados demostraron representaciones sociales similares entre
los grupos, donde la CV es predominantemente positiva y esta principalmente vinculada al
tratamiento, siendo representada positivamente en situaciones de adherencia al tratamiento. Los
participantes del Grupo de Adhesién mostraron representaciones asociadas con estrategias de
afrontamiento. Por lo tanto, el tratamiento parece ser fundamental en la representacion de la
calidad de vida entre las personas que viven con el VIH y la participacion en el grupo de apoyo
destaca las representaciones ancladas en recursos de afrontamiento positivos como un
diferencial.

Palabras clave: calidad de vida, VIH, sida, representaciones sociales.

A qualidade de vida (QV) é um dominio multidisciplinar relacionado ao modo e
condicdes de vida, geralmente vinculado a melhora do bem-estar e satisfacdo tanto de
necessidades individuais, como da vida familiar, amorosa, social e ambiental (Cecilio et al.,
2019; Minayo, Hartz & Buss, 2000). De acordo com a Organiza¢do Mundial da Saide (OMS)
a QV ¢é compreendida como “a percepcao dos individuos sobre sua posi¢ao na vida no contexto
da cultura e sistemas de valores em que vivem e em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupacdes” (OMS, 1996, p. 3).

A QV pode ser influenciada principalmente pela manutencdo de habitos saudaveis ou
pela vivéncia do adoecimento (Martins et al., 2020). A experiéncia do adoecimento, por
exemplo, pode afetar essa percepcao em diversas variaveis, sobretudo quando a condicdo tem
reflexos na vida social, como é o caso do HIV e da aids.

O diagnostico HIV positivo acarreta em modificages na vida das pessoas: a historica
estigmatizacdo social da infeccdo dificulta a aceitacdo e a vivéncia com o virus, podendo afetar
relacBes sociais em nivel familiar, profissional, amoroso e 0 acesso aos servicos de salde.
Ademais, mudancas na vivéncia da sexualidade podem ser necessarias, bem como a adesdo a
um tratamento que vai além da medicacdo. Todo esse contexto contribui para o impacto
psicoemocional do adoecimento, afetando a percepcdo da QV de pessoas vivendo com HIV
(PVHIV) (Silva et al., 2021; Silveira et al., 2019).

A QV das PVHIV teve beneficios inegaveis decorrentes da Terapia Antirretroviral
(TARV), que inclusive elevou a aids a situacdo de cronicidade. No entanto, Marques et al.

(2020) reiteram que esse contexto ndo extinguiu as dificuldades, mas acrescentou novas
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vertentes & QV das PVHIV, que passaram a viver mais e se preocupar com a manutencao da
QV no decorrer dos anos.

A possibilidade de viver mais pode ser favoravel a elaboracdo do processo de
adoecimento, a maior adaptacdo, aceitacao, adesdo ao tratamento e oportunidade de aumentar
vinculos afetivos (Costa et al. 2019; Hipdlito et al., 2020). Mas para algumas PVHIV, o
aumento dos anos de vida com o virus significa conviver com os efeitos desagradaveis da
medicacdo, o sigilo da condicdo soroldgica, o estigma e a discriminacdo, influéncias negativas
paraa QV (Catunda et al., 2016; Costa et al. 2019).

A QV entre PVHIV demonstra estar associada especialmente aos aspectos
sociodemogréficos, psicossociais e acesso aos cuidados de salde, como evidenciam alguns
estudos (Antunes et al., 2022; Costa et al., 2019; Hipolito et al., 2020). A infeccédo pelo HIV
reflete forte impacto social, traduzido pela estigmatizacdo e discriminacdo, em que o
favorecimento da dimensdo psicossocial particularmente, tem mostrado relagdo positiva na
avaliacdo da QV das PVHIV, reforcando a importancia das relagdes e do apoio social para o
grupo, que beneficiam a saude psiquica, a adeséo ao tratamento e a percepc¢ao positiva da QV
(Cecilio et al., 2019; Marques et al., 2020).

Considerando este cenario, o Ministério da Saude do Brasil tem buscado aumentar o
acesso das PVHIV aos servigos de salide, melhorar a adesdo ao tratamento e consequentemente
favorecer a QV das mesmas, problemas interligados e persistentes no enfrentamento ao HIV.
Como estratégia, foi implementado o Grupo Adesdo, um grupo de apoio e suporte conduzido
por profissionais em servicos de salde com o intuito de minimizar os danos psicossociais
consequentes da doenca, favorecer a compreensao e a conscientizacdo, fortalecer a adesao ao
tratamento e vinculacdo ao servico de saude, contribuindo para melhor QV entre PVHIV
(Brasil, 2008).

Levando-se em conta esta estratégia de salde e sua efetividade em relagcdo as PVHIV
que participam ou ndo da mesma, assim como a relevancia dos aspectos psicossociais que
influenciam a QV dessas — inclusive a pandemia do COVID-19, vigente durante a construcéo
desse trabalho, que impds a adogdo de medidas restritivas como o isolamento social, resultando
em impacto psicossocial para toda a populacdo — o presente trabalho buscou verificar as
representacdes sociais sobre a qualidade de vida entre as PVHIV que participam e que néo
participam do Grupo Adesao.

As representacdes sociais (RS) constituem uma teoria psicossocial que consiste na
elaboracdo e compartilhamento do conhecimento social, atribuindo sentido ao cotidiano e

orientando o comportamento de determinado grupo (Andrade, 2020; Jodelet, 2001; Moscovici,
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2017). Seu estudo na area da saude-doenca e QV possibilita 0 acesso ao conhecimento
socialmente produzido pelo grupo estudado, produto de processos normativos e socio-
historicos, que permitem melhor compreensdo dos seus comportamentos (Apostolidis et al.,
2020).

A articulacdo entre RS e QV no contexto do HIV favorece a compreensao de aspectos
abrangentes em relacdo ao grupo, superando a analise clinica e sintomatoldgica tradicional e
admitindo a QV como dinamica e mutavel, em que vivéncias de salde, psicossociais e
sociodemograficas mostram-se inerentes a sua percep¢do (Antunes et al., 2022; Marques et al.,
2020). Logo, aspectos positivos e negativos relacionados a QV entre PVHIV, evidenciam
potencialidades e fragilidades que possibilitam a construcdo e modulacdo de politicas e

intervencdes com maior assertividade e eficiéncia para o alcance de uma melhor QV para o

grupo.

Método

Participantes

Participaram desse estudo 22 adultos de ambos o0s sexos que vivem com HIV. Dos quais
09 declararam ser participantes do Grupo Adeséo e 13 declararam ndo conhecer ou frequentar
0 grupo. Os critérios inclusivos adotados foram: possuir idade superior a 18 anos, de ambos 0s
sexos, diagndstico soropositivo para o HIV ha no minimo seis meses (Araujo, 2014), uso de

TARV, participar voluntaria e anonimamente.

Instrumentos

Para os dois grupos foram utilizados trés instrumentos idénticos: (1) questionario
sociodemografico para caracterizagcdo da amostra, com perguntas referentes a idade, orientagédo
sexual, sexo, escolaridade, tempo de convivéncia com o HIV, participagdo no Grupo Adeséo e
situacdo de saude. (2) entrevista semiestruturada com a pergunta “Como vocé avalia sua
qualidade de vida? Ela mudou apds o diagndstico?” e (3) a Técnica de Associacdo Livre de
Palavras (TALP) ambas para compreenséo das RS. A TALP consistiu na orientagdo de escrita
das cinco primeiras palavras que surgem aos participantes quando a pesquisadora pronunciava

a palavra-estimulo “Qualidade de Vida”.
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Procedimentos éticos

Essa pesquisa se desenvolveu em conformidade com as leis que regulamentam a
pesquisa com seres humanos no Brasil. Foi autorizada pela instituicdo de satde onde foi
realizada e por Comité de Etica e Pesquisa (CEP) com CAAE 26794019.5.0000.5214 ap0s a

avaliacdo por pares.

Procedimentos de Coleta de Dados

A coleta de dados aconteceu entre 0os meses de outubro de 2020 e janeiro de 2021.
Devido as medidas restritivas da pandemia da COVID-19, a coleta de dados presencial foi
suspensa, iniciando por plataformas on-line (Google Meet e WhatsApp). Em um periodo de
relaxamento dessas medidas e com funcionamento parcial do hospital, foi possivel realizacdo
da pesquisa presencial.

Os participantes presenciais foram abordados pela pesquisadora diretamente nas
dependéncias da instituicdo de saude (ambulatorio e farméacia). Os participantes a distancia
foram indicados pelo Servico de Psicologia do hospital, por outros participantes da pesquisa e
por busca espontanea por meio de cartazes que foram fixados na &rea da farmécia no hospital.
O contato com os participantes a distancia realizou-se por telefone. Todos os participantes
foram esclarecidos sobre o estudo, objetivos, riscos e beneficios e posteriormente convidados
a participar. Pelo menos 12 possiveis participantes recusaram-se ou nao prosseguiram com a
pesquisa por motivos pessoais.

Os participantes presenciais que consentiram, foram encaminhados a consultérios do
hospital para garantia do sigilo de suas respostas, assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE), respondendo aos instrumentos em seguida. Os participantes a distancia
receberam o TCLE virtualmente (e-mail ou WhatsApp) e apds consentimento, tiveram
agendamento da entrevista, realizando a coleta de dados através de chamadas de video pela
plataforma Google Meet ou WhatsApp, conforme preferéncia do participante. A ordem de
aplicacdo de instrumentos nas duas modalidades seguiu a sequéncia: questionario
sociodemografico, TALP e entrevista semiestruturada. Para os participantes on-line, o
questionario sociodemografico e a TALP foram preenchidos através da plataforma Google

Forms. O tempo médio de resposta dos participantes foi de 10 minutos.
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Analises dos Dados

Os dados sociodemogréaficos foram organizados e analisados através de estatistica
descritiva. Os dados obtidos por meio da entrevista semiestruturada foram transcritos,
acrescentadas linhas de comando com varidveis sociodemogréaficas e analisados através do
software IRAMUTEQ), através da Classificacdo Hierarquica Descendente — CHD. O programa
calculou e viabilizou os corpus mais caracteristicos de cada unidade, permitindo a
contextualizacdo e a defini¢do do vocabulario tipico (Camargo & Justo, 2013).

Os dados obtidos pela TALP foram organizados em planilhas de forma hierarquica,
ordenados pela evocacgdo dos participantes, em seguida realizou-se a sinonimia (aproximacao
de Iéxicos de contetidos semanticos). A analise foi feita a luz da Teoria das Redes Semanticas
que possibilita o conhecimento do significado de um grupo e o ndcleo estruturante de cada
representacdo, utilizando os seguintes parametros: tamanho da rede (TR); nucleo de rede (NR),
peso semantico (PS) e distancia semantica quantitativa (DSQ) (Vera-Noriega, 2005). A
discussdo dos dados foi realizada a partir da articulacdo dos mesmos com estudos recentes,

especialmente em cenario nacional.

Resultados

Nesse estudo participaram 22 pessoas vivendo com HIV: 41% (n= 9) eram
frequentadores do Grupo Adesao e 59% (n= 13) ndo frequentadores do Grupo Adesdo. A média
de idade do primeiro grupo corresponde a 46,2 anos (DP= 10,5) e a do segundo grupo igual a

47 anos (DP= 14,2). A caracterizacdo do perfil dos participantes esta apresentada na Tabela 1.

Tabela 1
Perfil Sociodemografico dos Participantes

Variaveis Participantes (N=22)
Grupo Adesao Frequentadores Né&o frequentadores
9 13
Sexo
Feminino 5 (55,6%) 6 (46,2%)
Masculino 4 (44,4%) 7 (53,8%)
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Orientacgéo sexual

Heterossexual 6 (66,7%) 10 (76,9%)
Homossexual 3 (33,3%) 1(7,7%)
Bissexual - 1(7,7%)
Pansexual - 1(7,7%)
Idade
20-29 - 2 (15,4%)
30-39 3 (33,3%) 2 (15,4%)
40— 49 3 (33,3%) 2 (15,4%)
50-59 2 (22,2%) 5 (38,5%)
60 — 69 1(11,1%) 2 (15,4%)
Escolaridade
Fundamental 3 (33,3%) 6 (46,2%)
Médio 4 (44,4%) 4 (30,8%)
Superior 1(11,1%) 3 (23,1%)
Pos-graduacéo 1(11,1%) -
Renda (salério)
< 1saléario 2 (22,2%) 4 (30,8%)
1 salario: 6 (66,7%) 5 (38,5%)
2-4 salarios 1(11,1%) 4 (30,8%)
Religiédo
Paga - 1(7,7%)
Catolica 8 (88,9%) 8 (61,5%)
Evangélica - 2 (15,4%)
N&o possui 1(11,1%) 2 (15,4%)

O perfil dos participantes demonstra semelhancas entre a distribuicdo dos dados na
maioria das variaveis, com distin¢cdo apenas referente a renda dos dois grupos. Além dos
aspectos sociodemograficos, o perfil sorologico dos participantes pode exercer influéncia nas
representacdes sociais que possuem sobre a QV, dessa forma esses dados estdo apresentados na
Tabela 2.
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Tabela 2
Perfil Soroldgico para HIV dos Participantes

Variaveis Participantes
Grupo Adeséao Frequentadores Né&o frequentadores
9 13
Forma de Infeccéo
Sexual 6 8
N&o sabe 3 5
Tempo de diagndstico
1-10 anos 3 8
11-20 anos 5 3
21-30 anos 1 2
Tempo de TARV
1-10 anos 4 8
11-20 anos 4 3
21-30 anos 1 2
Efeitos da TARV
Sim 6 9
Nao 3 4
Doencas oportunistas
Sim 5 10
Néao 4 3

Os dados da tabela 02 evidenciam semelhancas entre as prevaléncias das variaveis:
formas de infeccdo, efeitos da TARV e doencas oportunistas, com divergéncias quanto a

distribuicdo dos dados referentes ao tempo de diagnostico e tempo de TARV.

Entrevista

As entrevistas dos dois grupos (frequentadores e ndo frequentadores do grupo adeséo)
foram transcritas e diferenciadas no corpus textual através de linha de comando. As diferencas
representativas entre os grupos, quando houve, foram apresentadas pelo software Iramuteq. O
corpus geral foi constituido por 20 textos, separados em 92 segmentos de texto (ST) com

aproveitamento de 68 STs (73,91%). No total houve 3.068 ocorréncias sendo 725 palavras

Estud. Pesqui. Psicol., Rio de Janeiro, v. 24, 61968, Janeiro a Dezembro de 2024.



distintas. A andlise originou seis classes, representadas pelo dendograma e descritas em

seguida.

Figura 1

Dendograma das RepresentacOes Sociais sobre a QV entre as PVHIV
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A classe 1 intitulada QV e recursos de enfrentamento das PVHIV com 10 STs (14,71%)
tem em seu conteudo representacional as estratégias utilizadas pelos participantes no
enfrentamento do HIV. E destaque a importancia do Grupo Adeséo representado como fonte
de suporte e aprendizagem. Dentre as representacdes, também se evidenciou a concepcdo do
HIV como necessario para que houvesse contribuicdes para a salde dos participantes. Os

trechos a seguir exprimem as representacdes dessa classe:

O Grupo Adesédo tem muita influéncia na minha qualidade de vida, muita. [...] a gente
aprende tudo no Grupo Adesdo. Eu néo seria (a pessoa que sou hoje) se eu nao tivesse
0 Grupo Adeséo, se eu ndo tivesse tido o apoio da psicéloga Ana, que ela é incansavel
com a gente [...]. A gente ver até diferenga em quem n&o participa do Grupo Adesdo,
parece que fica meio amargo e a gente tem que aprender a ser leve pra vida ficar melhor.

(Participante 01, 51 anos, sexo feminino, frequenta o Grupo Adeséo).
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O Grupo Adesdo faz muita diferenca na vida da gente, faz e muito, ajuda a gente a
entender mais e mais a gente mesmo, se estamos com um problema basta chegar la que
a gente esquece até os problemas. Tem a psicologa Ana gque a gente conversa, ela sabe
entender nods todos, enfim o Grupo Adesdo é tudo de bom. (Participante 04, 38 anos,
sexo feminino, frequenta o Grupo Adesao).

[...] a vida é linda e a vida é muito importante, entdo foi um exemplo pra me cuidar
porque eu sempre me cuidei, s6 que tinha uma parte que eu precisava me cuidar mais.

(Participante 19, 63 anos, sexo masculino, frequenta o Grupo Adesao).

A classe 2 Reflexos das mudancas decorrentes do HIV na QV, que compartilha a
ramificacdo com a classe 6, é composta 10 STs (14,71%) e traduz representaces sobre as
mudangas positivas e negativas que o HIV imp0ds na vida dos participantes e como se adaptaram
a isso. A partir dessas mudancas e adaptacOes, expressam como percebem a QV antes e ap0s 0

diagnostico soropositivo, como é perceptivel nas seguintes falas:

Com certeza teve mudanca, muito preconceito, muito, muito mesmo, antes do HIV néo
era assim, de maneira nenhuma, trabalhava, vivia minha vida normalmente, era feliz e
tudo, hoje ndo trabalho mais. (Participante 03, 49 anos, sexo feminino, frequenta o

Grupo Adesao).

[...] a minha qualidade de vida mudou porque antes eu trabalhava, fazia faxina,
trabalhava como doméstica, passava roupa, pescava, hoje em dia eu ndo faco mais nada

disso. (Participante 08, 58 anos, sexo feminino, nao frequenta o Grupo Adeséo).

Depois dessa doenca a minha qualidade de vida mudou bastante, em todos os sentidos,
hoje eu tenho alegria de viver, sou animado, saio, fago tanta coisa que eu ndo fazia antes.

(Participante 14, 55 anos, sexo masculino, ndo frequenta o Grupo Adeséo).

A classe 3 denominada Efeitos do tratamento para o HIV na QV compartilha o
subcorpus com a classe 4 a seguir, com 9 STs (13,24%) reflete representacdes sobre a QV e as
mudancas advindas com o HIV, com destaque para o tratamento que é representado

especialmente pela figura do médico e pela TARV. Os participantes evidenciam percepcdes
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sobre o tratamento e sobre como a TARV, a relag&o e as indica¢cdes médicas, influenciaram no

autocuidado e na percepcéo da QV.

O que mudou mais foi esse negdcio de tomar remédio, remédio, remedio, 0 habito de
tomar é se cuidar, se tratar e a vida continua [...]. (Participante 07, 46 anos, sexo
masculino, frequenta o Grupo Adesé&o).

Acho que é melhor que antes, teve mudancas pra melhor porgque eu vou ao médico, ao
ginecologista de 6 em 6 meses, no meu médico do posto quase todos 0s meses, eu me
cuido mais que antes. (Participante 06, 39 anos, sexo feminino, frequenta o Grupo
Adesao).

O médico até falou que eu ja estava tomando o Gltimo recurso porque eu mudei muito
a medicacdo, muitos efeitos e mexeu um pouco com minha qualidade de vida.

(Participante 17, 52 anos, sexo feminino, ndo frequenta o Grupo Adesao).

A classe 4 com o nome Aceitacdo, rendncias e a influéncia na QV foi constituida por
11 STs (16,18%) que evidenciam a relacdo entre a QV e as principais rendncias dos
participantes, dentre as quais destacam-se principalmente o abandono do habito de fumar e do
uso de bebidas alcoolicas. O discurso representacional de alguns participantes evidencia a
dificuldade nessas abdicag6es, que podem ser resultantes do processo de conscientizagdo sobre
0 tratamento e aceitacdo da doenca.

Mas eu ja mudei algumas coisas que no COmego eu NAo queria aceitar e até agora eu me
sinto que ndo aceitei, dei uma melhorada, mas ndo aceitei e continuava saindo porque
eu bebia... eu bebo. Para mim o certo é ter mudado de vez, ndo beber mais de jeito
nenhum. Eu fumava e quando eu descobri entrei em desespero: fumava, bebia, saia, ndo
queria aceitar o que estava acontecendo. [...] eu acho que nesse ponto ai eu continuo
meio esquivada e influencia a minha qualidade de vida. (Participante 18, 41 anos, sexo

feminino, frequenta o Grupo Adesao).
Mas eu parei porque eu quis mesmo parar de beber, ndo por causa do tratamento, por

causa do problema de satide. Minha qualidade de vida é muito boa. (Participante 02, 59

anos, sexo masculino, frequenta o Grupo Adesao).
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A classe 5 Efeitos da terapia medicamentosa na QV foi a mais representativa do corpus,

possui 15 STs (22,06%) e remete as representacfes que os participantes possuem sobre a QV

associada a importancia do tratamento antirretroviral, seus efeitos positivos e negativos e o

sentimento de gratiddo pela existéncia do mesmo. Alguns participantes ainda referem sobre

adoecimentos decorrentes do HIV ou o tratamento como influéncias negativas para a QV. As

falas a seguir exemplificam estas representacdes:

20 anos com essa doenca, quase 30, por causa do remédio, do tratamento, [...] a gente
agradece a medicacdo, se vocé nao tomar esse remédio direito conforme o médico passa,
pra vocé ndo adianta, tem que tomar direitinho. Se vocé tomar direitinho, ele ndo lhe

pega nunca. (Participante 09, 59 anos, sexo masculino, ndo frequenta o Grupo Adeséo).

No geral eu s tenho a agradecer, ndo agradeco mais por conta da sorologia, mas depois
da medicacdo mudou tanta coisa ha minha vida, além do fato de ter engordado e a minha
imunidade ter aumentado [...] eu agradeco porque eu nunca tive nenhum problema com
medicacéo, nenhum assim muito grave [...]. A minha qualidade vida mudou depois do
hiv, mudou bastante, pra melhor. (Participante 05, 30 anos, sexo masculino, frequenta
0 Grupo Adesdo).

Quando eu fui saber que eu tinha ‘o problema’, a médica passou um remédio que nado
era pra mim usar, atacou meus rins, eu pedi pra ela trocar, ela disse que néo ia trocar a

medicacdo. (Participante 03, 49 anos, sexo feminino, frequenta o Grupo Adeséo).

[...]tem ‘vez’ que eu nem consigo andar direito por causa dessa perna. O hiv eu tiro de
letra, mas esses outros problemas estdo me deixando assim pra baixo, a fibromialgia
também, eu estou sentindo muitas dores [...]. (Participante 01, 51 anos, sexo feminino,

frequenta o Grupo Adeséo).

A classe 6 intitulada Autopercepcdes sobre a QV entre PVHIV com 13 STs (19%) é

formada por representacdes sobre a autoavaliacdo da QV dos participantes. Ressalta-se no

conteddo das representacbes a avaliagdo positiva da QV, com significado atribuido

principalmente ao uso correto da TARV e com o sentimento de gratiddo associado a figura

divina, como se verifica nos discursos a seguir:
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A minha qualidade de vida é bem avaliada eu faco tudo [...], a minha medicacéo esta
toda em dias entdo pra mim, na minha vida tudo vai bem, o que muda mesmo a nossa
qualidade de vida é a pessoa ndo botar Deus na sua vida [...] para Ihe orientar.

(Participante 07, 46 anos, sexo masculino, frequenta o Grupo Adesao).

A minha qualidade de vida ta boa gracas a Deus, ndo teve alteracfes, tem porque depois
que a gente sabe que ta com HIV nao fica como era antes, mas mesmo assim esta sendo
boa a minha qualidade de vida. [...] como eu estou me cuidando, fazendo o tratamento
e me dando bem gragas a Deus, estou me sentindo bem, ndo tenho dificuldade nenhuma.

(Participante 13, 60 anos, sexo masculino, ndo frequenta o Grupo Adeséo).

Técnica de Associacdo Livre de Palavras (TALP)

Os dados resultantes da TALP atraves do estimulo-indutor “qualidade de vida”, foram
utilizados na elaboracao da rede de significados (rede semantica) em analises isoladas para cada
grupo desse estudo. Os frequentadores do Grupo Adesdo representaram com maior peso
semantico o termo “Cuidados” (100%), com os termos “boa adesao” (69%), “atitudes positivas”
(69%), “aten¢do psicossocial” (40%) e “aproveitar a vida” (23%) em consecutivo, como pode-

se verificar na Tabela 3.

Tabela 3
Rede semantica do estimulo-indutor Qualidade de vida — Participantes do Grupo Adesao
DSQ (Distancia

NR (Nucleo da Rede) PS (Peso Semantico) ] o
Semantica Quantitativa)
Cuidados 35 100%
Boa adeséo 24 69%
Atitudes positivas 24 69%
Atencao psicossocial 14 40%
Aproveitar a vida 8 23%

Ja para os nao frequentadores do Adesdo, o termo mais representativo foi “vida
saudavel” com distancia semantica igual a 100%, seguido pelos termos “cuidado” (80%), “estar

bem” (67%), satde psicossocial (49%) e “habitos saudaveis” (22%).
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Tabela 4
Rede semantica do estimulo-indutor Qualidade de vida — N&o participantes do Grupo Adesdo
DSQ (Distancia

NR (Nucleo da Rede) PS (Peso Seméantico) ) o
Semantica Quantitativa)

Vida saudavel 45 100%
Cuidado 36 80%

Estar bem 30 67%
Saude psicossocial 22 49%
Habitos saudaveis 10 22%

Discusséo

O perfil dos participantes dos dois grupos apresenta semelhancas, ainda que o grupo de
ndo frequentadores do Grupo Adesédo seja mais diversificado. A equilibrada divisao entre o0s
sexos, a predominéncia de orientacdo heterossexual e a distribuicdo entre as idades condizem
com a feminizagéo e heterossexualizacéo da infecgdo no Brasil, assim como o envelhecimento
das PVHIV, decorrente do tratamento de alta eficacia (Brasil, 2020; Leite, 2020; Melo et al.,
2021). Pode-se ainda inferir que o nivel de escolaridade pode ter relagdo com a renda mensal
dos participantes, que se concentra em um salario-minimo e que também é coerente com a
pauperizacdo do HIV no Brasil e resultados de outros estudos (Brasil, 2020; Hipdlito et al.,
2020; Leite, 2020).

Quanto ao perfil sorolégico, nota-se diferencas entre os dois grupos nas variaveis
referentes ao tempo de diagnostico e de TARV, em que os ndo frequentadores do Grupo Adesédo
possuem, predominantemente, diagndéstico e uso da TARV ha até 10 anos. Enquanto a maior
parte dos frequentadores do Grupo Adesdo possuem mais tempo de diagnostico e tratamento.
A compatibilidade entre essas varidveis nos leva a acreditar que logo apds o diagnéstico os
participantes tiveram acesso ao tratamento antirretroviral. Estudos anteriores com resultados
semelhantes, apontam a relacdo entre a boa adesdo ao tratamento, melhor avaliacdo da QV e
diagnosticos superiores a 10 anos, em que existe tempo para elaboracdo do processo do
adoecimento (Freire et al., 2019; Hipdlito et al., 2020; Lemos et al., 2016).

Em acordo com os dados epidemioldgicos nacionais sobre HIV, os dois grupos dessa
pesquisa apresentaram a via sexual como forma de infec¢éo, refletindo o que € mais frequente

no Brasil (Brasil, 2019; Costa, 2020). Além disso, as semelhangas entre 0s grupos pesquisados
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estdo associadas também ao predominio de efeitos do tratamento e ocorréncia de doengas
oportunistas. Estudos recentes apontam que os efeitos do tratamento e as doencas oportunistas
sdo fatores que podem dificultar o processo de adesdo ao tratamento, aléem de mostrarem
ligacGes com avaliagbes mais baixas da QV entre pessoas com HIV (Hipolito et al., 2020;
Marques, et al., 2020; Melo et al., 2021; Silva et al., 2021).

Em consonancia, as representagdes sociais sobre a qualidade de vida decorrentes da
entrevista, que também apontaram semelhancas entre os grupos, demonstram representacdes da
QV relacionadas ao tratamento e as mudangas impostas por este, como a principal mudanca
apos diagnostico do HIV. Estudos do contexto brasileiro, em que existem politicas publicas de
tratamento para o HIV, reforcam esses achados ao apontar a relacdo essencial da QV com o
tratamento ARV em sua complexidade (Marques, et al., 2020; Silva et al., 2021). O tratamento
ndo se restringe ao uso medicamentoso, mas também a assisténcia em salde, superacdo de
possiveis efeitos colaterais e abandono de habitos prejudiciais para ado¢ao de comportamentos
saudaveis (Faustino 2020; Gongalves et al., 2022). Esses fatores também foram consoantes com
0 expressado pelos participantes desse estudo.

Motivos como a dificuldade em aceitar a doenca, adaptar-se a rotina medicamentosa,
adotar habitos saudaveis, renunciar praticas como uso de bebidas alcéolicas e drogas ilicitas e
os efeitos colaterais ao tratamento, sdo importantes empecilhos a adesdo ao tratamento
antirretroviral e, como representado pelos participantes, impactam negativamente a avaliacdo
da QV (Brasil, 2008; Costa, 2020; Goncalves et al., 2022).

Dessa forma, a relagdo entre QV e o tratamento, resultantes dessa pesquisa, evidenciam
0 tratamento em seus aspectos positivos e negativos, salientados pela sua aceitacdo, efeitos e
renuncias. Os discursos refletem a consciéncia sobre a importancia da TARV com relacédo a
possibilidade de viver mais, mas também relatos de adoecimentos posteriores ao HIV que
podem ter sido favorecidos pela imunossupressdo ou efeitos da medicacdo. Tal antagonismo
remete a resultados de estudos (Costa et al., 2019; Marques et al., 2020; Silva et al., 2021), que
desmembram influéncias positivas e negativas da TARV na QV das pessoas com HIV.

As estratégias de enfrentamento ocupam um lugar importante diante dos aspectos
anteriormente evidenciados e percepcdo da QV, nesse estudo aparecem representadas pelos
participantes do grupo ades&o, que ressaltam entre outras estratégias a importancia de um grupo
de apoio e a reflexdo sobre a doengca — como necessaria para melhor autocuidado. Estestambém
sdo mencionados em outros estudos com PVHIV que enfatizam os grupos de apoio como
importantes fatores de protecdo aos impactos psicossociais da infec¢do, potencializadores da

aceitacdo do adoecimento, método de fortalecimento da adesé@o ao tratamento e favorecedores
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da QV das PVHIV, consoante com o preconizado pelo Ministério da Saude e com as
representacdes dos participantes desta pesquisa (Brasil, 2008; Costa, 2020; Gongalves et al.,
2022; Souza et al., 2021).

Esses beneficios asseguram a manutencdo do Grupo Adesdo como estratégia de saude
no Brasil, pois incentivam os vinculos com profissionais e servigos de saude. A relacdo com 0s
profissionais e servicos de saude também aparecem como estratégias de enfrentamento,
coerente com outros estudos que ressaltam a sua importancia e acrescentam a relagdo com 0s
profissionais de saide como fator de adesdo ao tratamento, ja que mantém as PVHIV proximas
dos servicos de saude e favorecem a aceitacdo do diagndstico e tratamento (Gongalves et al.,
2022; Marques et al., 2020; Silva et al., 2021).

As representacdes sobre QV e o HIV sdo predominantemente positivas, mas apresentam
pontos contrastantes. Sao ressaltadas perdas, especialmente laboral e na autonomia,
contrastando com discursos que relatam um melhor aproveitamento da vida pos-HIV. As perdas
sociais (especialmente de papeis e vinculos) e da autonomia, séo relatos comuns na vida com o
virus e podem impactar negativamente o dominio psicossocial da QV (Antunes et al., 2022;
Faustino et al., 2020; Freire, et al., 2019).

As representacOes predominantemente positivas sobre a QV entre PVHIV, condizem
com estudos revisionais e pesquisas sobre o tema no Brasil (Antunes et al., 2022; Hipdlito et
al., 2020; Marques et al., 2020; Silva et al., 2021). O melhor aproveitamento da vida pés-HIV,
mencionado pelos participantes, pode estar associado ao processo de elaboracdo do
adoecimento e consequente adeséo ao tratamento, como demonstraram os estudos acima.

As representacoes resultantes da TALP sdo semelhantes entre 0s grupos e apresentam a
QV vinculada a cuidados, habitos saudaveis — que significam a boa adeséo e salde psicossocial.
A relacdo entre cuidado e habitos saudaveis também aparecem em outras pesquisas, que trazem
correlagdes ao autocuidado como adogdo de comportamentos saudaveis e cuidado como
estratégia de satde (Antunes et al., 2022; Hipolito et al., 2020; Silva et al., 2021). Além disso
0 bem-estar psicossocial também tem relagdes com o cuidado, que pode ser oferecido pela rede
de apoio social como mencionam outros estudos (Antunes et al., 2022; Faustino, 2020; Marques
et al., 2020; Silva et al., 2021).

Destaca-se entre os frequentadores do Grupo Adesdo representacOes ancoradas as
atitudes positivas, que podem ser compreendidas como recursos de enfrentamento, sobretudo
ao considerar as representacdes contidas na classe 01. Tais recursos podem ser desenvolvidos
pelo diferencial causado pelo apoio social, como apresentam outros achados cientificos que

mencionam a rede de apoio social como essencial no enfrentamento do sofrimento psicossocial
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causado pelo HIV (Faustino, 2020; Marques et al., 2020) e que entre esses participantes é
constatado pela participacdo no Grupo Adesao.

Portanto, este trabalho teve como o objetivo verificar as representacdes sociais sobre a
qualidade de vida entre as PVHIV que participam e que ndo participam do Grupo Adesao. A
partir dos resultados nota-se essencialmente que as representagdes sociais da QV entre PVHIV
estdo majoritariamente ligadas ao tratamento em suas diversas vertentes para ambos 0s grupos,
resultados coerentes com estudos desse ambito.

As representacOes dos dois grupos sugerem que a QV € resultante de habitos saudaveis
que envolvem a saude psicossocial, a adesdo ao tratamento, 0 bem-estar e atitudes positivas. A
principal diferenca nas RS dos dois grupos investigados nesse estudo refere-se a presenca
notdria de recursos de enfrentamento pelos participantes do Grupo Adesédo, dentre os quais a
prépria participacao no grupo que se deduz como potencializadora destes recursos.

Os dados sociodemograficos retratam os processos de feminizacéo, heterossexualizagdo
e envelhecimento com HIV, condizente com a realidade brasileira. Assim como os dados
soroldgicos que evidenciam infeccdo predominantemente sexual, acesso ao tratamento logo
apos o diagnostico e efeitos colaterais dos antirretrovirais.

As imposi¢des do tratamento demostram ser distintas dos habitos praticados pelos
participantes antes do diagnostico, o que torna o processo de adesédo dificultoso. Fica explicito
gue a adesdo ao tratamento esta diretamente ligada a uma representacdo positiva sobre a QV e
que o contrario também acontece.

Os dados desse estudo demonstram coeréncia com pesquisas brasileiras que admitem a
multidimensionalidade da QV entre PVHIV e corrobora ao evidenciar aspectos emergentes do
grupo sob a luz de suas representac@es. Tais resultados podem contribuir no aperfeicoamento
ou criacdo de politicas e programas que busquem melhorar efetivamente a QV do grupo.

Ressalta-se como dificuldades no desenvolvimento deste trabalho a realizacéo da coleta
de dados durante a pandemia da COVID-19, que restringiu 0 acesso aos participantes tanto pela
menor circulacdo de pessoas durante a pandemia, como pela necessidade de recursos dos
participantes para o acesso virtual. Como limitagOes deste estudo, alega-se a limitacdo da
amostra que ndo permite generalizacdo dos resultados, pela natureza metodologica do estudo.
Dessa forma, novos trabalhos com metodologias diferentes e amostras maiores podem

contribuir com esta tematica.
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