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RESUMO

Objetivos: analisar as representac¢des sociais da qualidade de vida para jovens que vivem
com HIV. Métodos: pesquisa qualitativa, fundamentada na Teoria de Representagoes Sociais,
com 24 jovens que vivem com HIV, acompanhados em servicos especializados do Rio de
Janeiro, por meio de entrevistas semiestruturadas e andlise apoiada no software IRAMUTEQ.
Resultados: a multidimensionalidade da qualidade de vida foi observada revelando as
implicagdes do viver com HIV/aids em relagao a rede de apoio familiar e social, momento
do diagnostico, atendimento dos servicos de saude, terapia antirretroviral e expressdes de
preconceito. Consideragdes Finais: Observa-se uma sintese conceitual da qualidade de
vida ao ser associada a habitos de vida saudaveis, as relacdes interpessoais e aos servicos
de saude e praticas profissionais.

Descritores: Qualidade de Vida; HIV; Adulto Jovem; Percepcao Social; Enfermagem.

ABSTRACT

Objectives: to analyze the social representations of the quality of life of the young people
living with HIV. Methods: qualitative survey, based on the Social Representations Theory,
with 24 young people living with HIV, monitored in specialized services in Rio de Janeiro,
through semi-structured interviews, and the analysis supported by the software IRAMUTEQ.
Results: multidimensionality of the quality of life was observed unfolding the implications
of living with HIV/aids concerning the familiar and social support network, time of diagnosis,
healthcare services, antiretroviral therapy, and prejudice expressions. Final Considerations:
a conceptual synthesis of quality of life is observed when it is associated with healthy lifestyle
habits, interpersonal relationships, and health services and professional practices.
Descriptors: Quality of Life; HIV; Adult Young; Social Perception; Nursing.

RESUMEN

Objetivos: analizar las representaciones sociales de la calidad de vida para jévenes que viven
conVIH. Métodos: investigacion cualitativa, fundamentada en la Teoria de Representaciones
Sociales, con 24 jévenes que viven con VIH, acompanados en servicios especializados de Rio
de Janeiro, por medio de entrevistas semiestructuradas y analisis apoyado en el software
IRAMUTEQ. Resultados: la multidimensionalidad de la calidad de vida ha sido observada
revelando las implicaciones del vivir con VIH/Sida en relacion a las redes de apoyo familiar
y social, momento del diagndstico, atencion a los servicios de salud, terapia antirretroviral y
expresiones de prejuicio. Consideraciones Finales: se observa una sintesis conceptual de la
calidad de vida al ser relacionada a habitos de vida saludables, a las relaciones interpersonales
y a los servicios de salud y practicas profesionales.

Descriptores: Calidad de Vida; VIH; Adulto Joven; Percepcion Social; Enfermeria.
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INTRODUCAO

A infeccdo causada pelo virus da imunodeficiéncia humana
(HIV) acomete aproximadamente 37,9 milhdes de pessoas no
mundo, e estima-se cerca de 1,7 milhdo de novos casos” em 2019,
representando ainda um grande problema de saude publica.

O Brasil tem registrado, anualmente, uma média de 39 mil
novos casos de aids nos ultimos cinco anos®. De acordo com o
Ministério da Saude, entre 2008 e 2018, houve um incremento
na taxa de deteccao entre jovens do sexo masculino de 15 a 29
anos. Em relacdo a faixa etéria, os estudos demonstram que o
perfil epidemioldgico da aids apresenta um crescente processo
de juvenilizacdo, mesmo diante das campanhas de prevencdo®3.
Os jovens constituem um importante grupo social, com elevada
susceptibilidade a infeccdo pelo HIV, devido a vulnerabilidade
psicossocial que predispde a adocdo de comportamentos de
exposicao, tais como, inicio da vida sexual precoce, falta de
prevencdo adequada, multiplos parceiros sexuais, uso de drogas
— tudo isso associado ao sentimento de invulnerabilidade®®.

De maneira geral, pessoas jovens sao definidas como aquelas
na faixa etaria de 15 a 29 anos?”, no entanto esta pode ser com-
preendida como uma etapa da vida na qual ocorre a transicéo
entre a infancia e a vida adulta. Essa nocédo de juventude atrelada
ao processo de transicdo entre fases ou a faixa etaria vem sendo
submetida a criticas, tendo em vista que a juventude constitui
uma categoria em permanente construcdo histérica e social, em
um processo de constantes modificagoes®?.

Viver com HIV na juventude representa uma situacdo complexa,
que abarca diversos fatores, tornando fundamental o reconheci-
mento dos aspectos bioldgicos, organizacionais, politicos, cultu-
rais, individuais e sociais que permeiam o viver dos jovens com
HIV/aids"®. O cuidado com a saude passa a ser imprescindivel,
no entanto as dificuldades relacionadas com a discriminagao e
estigmatizacao pela doenca podem ser grandes obstaculos e
fragilizar a sua condigao de saude".

O acesso a terapia antirretroviral (TARV) possibilitou maior
sobrevida e melhor qualidade de vida (QV) as pessoas que vi-
vem com HIV, atribuindo, assim, um carater de doenca cronica a
aids"?, Entretanto, a infeccdo pelo HIV deve ser encarada como
um potencial entrave a qualidade de vida, devido aos diversos
aspectos que permeiam o viver com o HIV', particularmente
do grupo de jovens. Assim, se faz necessaria a compreensao das
percepgdes e representagdes desse grupo sobre a QV, de forma
a subsidiar estratégias de promocéo da saude.

A OMS define a QV como uma “percepgao do individuo sobre
a sua posicdo na vida, dentro do contexto da cultura e no sistema
de valores no qual ele vive e em relagao a suas expectativas, seus
padrdes e suas preocupagdes’, constituindo, entdo, um conceito
subjetivo e multidimensional?.

Dessa forma, a fim de compreender os diferentes aspectos que
geram impacto na QV, estudos realizados mostram que a infec¢do
pelo HIV afeta varios dominios da QV de pessoas vivendo com
HIV, em razdo das implicacdes da doenca, uma vez que envolve,
além da terapia medicamentosa, os aspectos sociais, religiosos e
culturais®'”. No que tange a QV de jovens que vivem com HIV,
estudos apontam que os dominios psicossociais e fisicos sdo os
mais afetados"®',
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Em outro estudo que analisou a QV de pessoas vivendo com
HIV, constatou-se que varidveis socioeconémicas se associam a
dominios da qualidade de vida entre pessoas que vivem com
HIV. A varidvel “sexo” mostrou associacdo estatistica significante
com os dominios psicoldgico, relacdes sociais, meio ambiente e
espiritualidade, religiao e crencas pessoais da QV, sendo que as
médias para o sexo masculino foram sempre maiores. A variavel
“idade”apresentouse associada ao dominio espiritualidade, religidao
e crengas pessoais, em que os participantes com idades entre 18
e 38 anos tiveram escore médio de QV nesse dominio inferior
a faixa etaria de 39 e 59 anos, apontando a vulnerabilidade do
grupo com menor faixa etaria®.

Nesse contexto, a utilizacdo do conceito de representagdes
sociais, definido como“uma forma de conhecimento, socialmente
elaborada e partilhada, com um objetivo prético, e que contribui
para a construcdo de uma realidade comum a um conjunto social’,
possibilita a compreensao da QV e dos modos construidos pelos
jovens de ver e de pensar a QV©@", interferindo nas suas praticas
de auto/heteroprotecao.

Este estudo poderd contribuir para o entendimento dos
posicionamentos desse grupo em face da sua condicdo de
saude, para a pratica de cuidados em saude e enfermagem e
para o planejamento de politicas publicas. Acrescenta-se a isso,
a escassez de investigagdes cientificas sobre a qualidade de vida
associada ao HIV/aids na juventude. Definiu-se, assim, a questao
norteadora: Qual a representacao social da qualidade de vida
para jovens que vivem com HIV?

OBJETIVOS

Analisar as representac¢des sociais da qualidade de vida para
jovens que vivem com HIV.

METODOS
Aspectos éticos

A presente pesquisa foi desenvolvida em uma disserta-
¢ao de mestrado e faz parte de uma pesquisa multicéntrica
intitulada “Qualidade de vida e suas construcdes simbolicas
entre pessoas que vivem com HIV/aids no Estado do Rio de
Janeiro’, coordenada por uma orientadora e aqui denominada
de projeto-matriz. Foram observadas as normas estabelecidas
pela Resolucao n°466/12 do Conselho Nacional de Saude, que
dispde sobre as diretrizes e normas que regulamentam as pes-
quisas envolvendo seres humanos, tendo sido aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Satude
do Rio de Janeiro e pelo Comité de Etica em Pesquisa da UERJ.
Os participantes leram e assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE).

Tipo de estudo

Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem quali-
tativa, fundamentado na Teoria das Representa¢des Sociais, a
qual possibilita a compreensdo de uma realidade comum a um
grupo social®#?,
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Cenario do estudo

A pesquisa foi desenvolvida em cinco Servicos de Atendimento
Especializado em HIV/aids (SAE): trés no municipio do Rio de
Janeiro e dois nos municipios de Rio das Ostras e Macaé.

Fonte de dados

Os participantes deste estudo séo jovens que vivem com HIV,
em seguimento terapéutico nos SAEs escolhidos para o estudo.

Foram considerados os seguintes critérios de inclusao para a
composicdo de uma amostra intencional: ter idade entre 18 a 29
anos; ter sorologia positiva para HIV; estar no SAE no momento da
coleta de dados; ser alfabetizado; e estar em condi¢des cognitivas
que viabilizassem a participacdo no estudo.

Do total de 110 participantes do projeto-matriz, 24 atenderam
aos critérios de inclusdo deste estudo. A amostra estudada foi
composta por 24 participantes distribuidos da seguinte forma:
4 participantes do Rio de Janeiro, 10 de Macaé e 10 de Rio das
Ostras. A composicao da amostra do projeto-matriz foi delimitada
pelo critério de saturacao de dados.

Coleta e organizacao dos dados

A coleta de dados foi realizada com o auxilio de dois instru-
mentos: um questionario de dados socioecondmicos e clinicos
e um roteiro de entrevista semiestruturado.

No primeiro momento, o participante realizou o autopreenchi-
mento do questionario socioecondmico; e, depois, foi realizado
o agendamento de uma segunda data, de acordo com o retorno
e disponibilidade do participante para a realizacdo da entrevista.
As entrevistas ocorreram em sala isolada, nos préprios servicos
de saude onde faziam acompanhamento; foram gravadas em
aparelho digital, apés consentimento dos participantes, e os
contetidos foram posteriormente transcritos na integra. O tempo
da entrevista variou entre 25 e 80 minutos.

Apbs a coleta, constituiram-se dois bancos de dados: um com as
varidveis socioeconodmicas e clinicas, no software SPSS; e outro con-
tendo a transcricdo das entrevistas, no software Word. Com objetivo
de preservar a identidade dos participantes, a sua identificacdo foi
alfanumérica, com uso da abreviacao “Entr” (entrevista) seguida do
numero representando a ordem em que ocorreu (Exemplo: Entr_0001).
Essa modalidade de identificacao foi adotada nos instrumentos de
coleta de dados e na constru¢ao dos dois bancos de dados.

Analise dos dados

A analise estatistica descritiva do questionario foi feita com o
uso do software Excel, mediante estatistica descritiva. Realizou-se
a analise das entrevistas com a técnica de analise lexical, apoiada
pelo software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de
Textes et de Questionnaire IRAMUTEQ). O software é gratuito, desen-
volvido pela légica open source e ancorado no ambiente estatistico
do software R e na linguagem python. Foi elaborado em 2009, na
Franca, sendo introduzido nas pesquisas brasileiras a partir de 2013
e testado pelo Laboratério de Psicologia Social da Comunicagao e
Cognicao da Universidade Federal de Santa Catarina®.

Representacgoes sociais da qualidade de vida de jovens que vivem com HIV
Silva DPE, Oliveira DC, Marques SC, Hipdlito RL, Costa TL, Machado YY.

Esse software permite a realizacdo de diferentes tipos de
andlises estatisticas sobre corpus textuais. Neste estudo, utili-
zou-se a classificacdo hierarquica descendente (CHD), na qual os
segmentos de texto (ST) sdo classificados em funcdo dos seus
respectivos vocabularios, e o conjunto deles é repartido em
funcao da frequéncia das formas reduzidas (palavras sem a sua
terminacdo), visando obter classes de segmentos de texto com
vocabuldrio semelhante entre si e com vocabuldrios diferentes
em relagdo as outras classes da mesma analise®,

Os resultados dessa analise sdo apresentados em um den-
drograma, que ilustra as relagdes existentes entre as classes, as
formas reduzidas e as varidveis associadas a cada classe com seus
valores de frequéncia e qui-quadrado (x?). O software fornece,
ainda, os segmentos de texto (ST) estatisticamente associados
a cada classe, permitindo a sua descricao e nomeagao®,

Neste estudo, o corpus de andlise foi composto por 24 entre-
vistas, separadas por uma linha de comando compreendendo o
numero de identificacdo do entrevistado e as varidveis escolhidas
para o estudo, que foram: local de residéncia, sexo, faixa etaria,
escolaridade, emprego, estado marital, renda pessoal, religido,
tempo de diagnostico, forma de transmisséo, uso de ARV, tempo
de uso de ARV, orientacdo sexual, uso de preservativo, percepcao
do estado de saude, avaliacdo da saude. A seguir, foi realizada
a revisdo de todo o arquivo, com vistas a correcdo de erros de
digitacédo e pontuacao, uniformizacdo das siglas e juncédo de pa-
lavras compostas — por exemplo, o termo “qualidade_de_vida”
foi incluido com a juncédo dos caracteres por underline, sendo,
assim, reconhecido pelo software como palavra Unica.

Posteriormente, as perguntas foram suprimidas, mantendo-
-se somente as respostas de forma completa e referenciada a
pergunta; e o arquivo foi salvo em formato de OpenOffice como
texto codificado, conforme orientagao do manual do software®.
No software IRAMUTEQ, processou-se a andlise do corpus devi-
damente preparado.

RESULTADOS

A caracterizacao sociodemografica dos participantes revela que a
maioria é do sexo masculino, correspondendo a 66,7% da amostra.
Quanto afaixa etaria, 54,1% dos participantes encontram-se na faixa
etaria entre 21 e 24 anos. No que diz respeito ao estado civil, 54,2%
afirmam nao ter companheiro. Com relacdo a orientacao religiosa,
33,3% declararam ser evangélicos. Em relagao a escolaridade, 50%
relatam possuir ensino médio completo ou superior incompleto.
No que concerne a renda pessoal, 37,5% dos participantes ndo
possuiam renda pessoal, 29,1% apresentaram uma renda de até
RS 1.000,00, representando 66,6% da amostra. Concomitantemen-
te, 50% dos participantes revelam que estdo desempregados. A
caracterizacao clinica e de praticas de saide demonstra que, no
tocante a orientacdo sexual, 37,5% dos participantes afirmam ser
heterossexuais. Relativamente ao tempo de diagnostico, este foi
menor que quatro anos para 66,6% dos participantes; o uso de
TARV foi menor ou igual a seis meses (45,4%); com transmissao
por contato heterossexual (37,5%); fazendo uso de preservativo
sempre (45,8%). Sobre a avaliacdo da prépria saude, 45,8% dos
participantes ndo se consideram doentes, e 50% avaliam o estado
de saude como bom ou muito bom.
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O detalhamento dos contetidos representa-
cionais da QV presentes nas classes serd apre-

Politicas de controle e acompanhamento |

RS da QV e seus aspectos preditores

| sentado de acordo com a ordem de divisdo da
analise hierarquica descendente, presente no

do HIV/aids e a influéncia na QV |

| | Aspectos influenciadores/preditores da QV |

dendrograma (Figura 1).

O impacto do
diagnéstico na QV
dos jovens

Ainfluéncia do
atendimento dos
servigos de saude na
QV dos jovens

Aterapia ARVea
influéncia na QV dos
jovens

Redes de apoio
familiar e social para
QV dos jovens

Amultidimensionalidade
daQV no contexto do

Classe 1: A multidimensionalidade da quali-

HIV/aids dade de vida no contexto do HIV/aids

| Classe 5 | | Classe 4 |

A Classe 1 é composta por 355 STs, o que

Classe 1

“

pessoa com aids
acabar
morte
aceitar
hiv aids
diabetes
internet
agora
viver
cura
sexualidade
cazuza
andar
preconceito
certeza
acontecer
mundo
informacao
mexer
realidade
fundamental
antes

mae
pai
saber
familia
filho
irmao
contar
apoio social
esposo
familiar
relacionamento
casar
didlogo
necessidade
morar
relacionar
conversar
reacédo
piedade
esconder
diferenca
reagir

Nota: RS - Representagédes Sociais; QV - Qualidade de Vida; HIV - Virus da Imunodeficiéncia Adquirida; AIDS - Sindrome

da Imunodeficiéncia Adquirida; ARV - Antirretroviral.

Figura 1 - Dendograma de distribuicdo das classes geradas pelo software IRAMUTEQ, Rio de

Janeiro, Rio de Janeiro, Brasil, 2019

A andlise lexical das entrevistas resultou em 1.665 STs, dos
quais 1.501 foram aproveitados na andlise, representando 90% do
total do corpus, nimero considerado satisfatorio. Constituiram-se
cinco classes resultantes da CHD, que comportam os contetdos
representacionais da QV do grupo de jovens que vive com HIV.

O resultado da analise lexical é apresentado no dendograma
de classes, que demonstra a relacdo entre as classes em fungao
da sequéncia de divisdes sofridas, além do perfil de cada classe,
conforme Figura 1.

O corpus composto pelo total de entrevistas recebeu o nome
de “Representacao social e as praticas de promocéo da QV de
jovens que vivem com HIV*, que deu origem a dois subcorpus.
O primeiro é intitulado “Representacdes Sociais da QV e seus
aspectos preditores’, que engloba a Classe 1 (23,6%), “A mul-
tidimensionalidade da qualidade de vida no contexto do HIV/
aids”; a Classe 4 (19,6%), “Redes de apoio familiar e social para a
qualidade de vida dos jovens”; e a Classe 5 (21,4%),“O impacto
do diagndstico na qualidade de vida dos jovens”. O segundo
bloco textual foi chamado de “Politicas de controle e acompa-
nhamento do HIV/aids e a influéncia na qualidade de vida” e
contempla a Classe 2 (12,2%),“A influéncia do atendimento dos
servicos de salde na qualidade de vida dos jovens”; e a Classe
3 (23,1%), “A terapia antirretroviral e a influéncia na qualidade
de vida dos jovens”.

compreende 23,6% do total de STs analisados; foi
a primeira classe gerada apds a divisao binaria do
corpus e éamaior classe da analise, demonstrando

qualdade de vida suaimportancia. O perfil do grupo de jovens dessa

rede publica
fzdme classe refere-se aqueles que moram em cidade
Jee grande (x* 142,94), no Rio de Janeiro (x* 142,94),
stendimento do sexo masculino (x* 115,65), empregados (x*
i 37,73), com renda entre R$ 1.000,00 e R$ 2.000,00
“;T,fe“ﬁf:" (x?50,44), com orientacdo sexual homossexual (x>
. 106,45), transmissao do HIV por contato homos-

fisico
reacao
sentimento
positivo
atencioso
emocional

sexual (x? 138,24) e com tempo de diagnéstico
entre 6 e 14anos (x? 39,26).

As palavras com maior valor de associagdo a
classe sdo: qualidade de vida, rede publica, satde,
bom, feliz, futuro, atendimento. Nessa classe, ob-
serva-se que a percepcao da QV estd atrelada aos
habitos de vida considerados saudaveis, como
boa alimentacao, pratica de exercicios fisicos,
dormir as horas necessarias, realizar atividades
de lazer — habitos, estes, que se relacionam com
as praticas de promocao da saude, consideradas
definidoras da qualidade de vida.

Para mim, o lazer, a diversdo, a minha familia, o meu
esposo, melhoram a minha qualidade de vida. (Entr_1069; sexo
feminino; 21 anos; ensino médio completo; um ano de diagndstico)

O fator mais importante para a qualidade de vida da pessoa com
aids atualmente é se prevenir, manter uma vida sauddvel, fazer
atividade fisica. Uma alimentagéo também é muito bom, porque
tem coisas que vocé se alimenta e que ndo véo te fazer bem. E pra-
ticar atividade fisica, eu gosto muito de nadar e fazer trilha, meu
préximo foco é pular de asa delta. (Entr_0164; sexo masculino;
26 anos; ensino médio completo, quatro anos de diagndstico)

A rede publica se insere, nesse contexto, como um conjunto
de servicos de apoio a manutencdo da saude, visto que possibilita
0 acesso aos cuidados de saude necessdrios, como 0 acompa-
nhamento médico, da equipe multiprofissional e o acesso ao
tratamento (TARV), fatores considerados potencializadores da QV.

Atualmente, o principal é o acompanhamento médico, que contribui
para a minha qualidade de vida. Sem o acompanhamento médico
ndo dd para seguir. (Entr_1083; sexo masculino; 28 anos; ensino
superior completo; dois anos de diagndstico)

Arede publica pode influenciar na qualidade de vida e na adeséo
a terapia antirretroviral, principalmente no que diz respeito ao
tratamento receptivo do programa DST/aids. (Entr_1083; sexo
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masculino; 28 anos; ensino superior completo; dois anos de
diagnostico)

Identifica-se, nessa classe, uma percepcao ampliada da QV,
contribuindo para uma percepcao positiva dela. A compreensao
dos fatores influenciadores da QV para os jovens colabora para a
efetivacdo de estratégias de cuidado a esse grupo.

Classe 4: Redes de apoio familiar e social para qualidade
de vida dos jovens

A Classe 4 é composta por 294 STs, o que compreende 19,6%
do total de STs analisados. O perfil do grupo de jovens dessa classe
refere-se aqueles que possuem o ensino fundamental (x> 21,26),
nao fazem uso de ARV (x* 11,62) e referem religido evangélica e
outras (x°9,14).

As principais palavras associadas a classe sdo: mae, pai, saber,
amigo, familia, filho, irmdo, contar, apoio social, entre outras. Nessa
classe, observa-se um destaque aos conteudos representacionais
da QV no ambito das relagdes estabelecidas com a familia, com
0s amigos e com as demais pessoas no convivio social.

A relagd@o com a familia influencia na minha qualidade de vida,
porque se a minha familia ndo estivesse do meu lado, me apoiando,
eu ndo teria for¢a para lutar no dia a dia. O apoio familiar foi o
que me deu for¢a. (Entr_3015; sexo masculino; 25 anos; ensino
fundamental completo; nove anos de diagnéstico)

Qualidade de vida é vocé ter um bom relacionamento, ndo
somente com parceiro sexual, mas com seu pai, com sua mae,
com seu filho, com seus irmdos, seus amigos e com as pessoas
asuavolta. (Entr_1084; sexo feminino; 22 anos; ensino médio
completo; dois anos de diagnéstico)

Percebe-se que o HIV tem influéncia nas relagcées sociais e fami-
liares e representa potencial impacto sobre a QV dos participantes.

Em contraponto, os contelddos representacionais negativos
também estao presentes na classe e se relacionam com a revelagao
do diagndstico, haja vista o medo do preconceito e da rejeicdo
ligado a doenca. Esse sentimento leva os jovens a optarem por
nao revelar ou restringir a informacao sobre a sorologia positiva
ao HIV a algumas pessoas, para que nao sofram com situagdes
de afastamento, o que acaba influenciando o modo de perceber
a qualidade de vida.

N6s nunca sabemos a reagéo da pessoa e é complicado. O HIV/aids
néo modificou a minha relag@o com os amigos, porque ninguém
sabe e eu ndo pretendo contar, porque tenho medo da pessoa me
ver com preconceito. (Entr_1072; sexo feminino; 24 anos; ensino
médio incompleto; tempo de diagnéstico ndo informado)

No passado, foi meio assustador. Todo mundo vai saber que eu tenho
HIV/aids, todo mundo vai se afastar de mim, mas eu estou tendo um
apoio social bem legal. Sim, sem duvida, pode ter certeza que o apoio
social do ciclo social é importante. (Entr_3066; sexo masculino; 22
anos; ensino superior incompleto; um més de diagnéstico)

A ndo revelacdo da condicdo soroldgica, tanto a rede de ami-
gos quanto aos familiares, é atrelada as percepc¢des negativas
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associadas a aids. Diante disso, os jovens ndo encontram opg¢ao
sendo aquela de esconder o diagnéstico, o que acaba repercutindo
na promocao da saude e, consequentemente, na QV.

Classe 5: O impacto do diagndstico na qualidade de vida
dos jovens

A Classe 5 constitui-se de 322 STs, o que representa 21,4% do
total de STs analisados. O perfil do grupo de jovens dessa classe
refere-se aqueles aposentados (X’ 3,66), com renda superior a
R$ 2.001,00 (x* 3,51) e cidade de coleta Rio das Ostras (x* 3,34).

As principais palavras associadas a Classe 5 sao: pessoas com
aids, acabar, morte, mente, aceitar, HIV/aids, diabetes, internet,
agora, viver, entre outras. Os participantes expressam as memo-
rias dos impactos do HIV/aids no cotidiano dos participantes
do estudo, que geram influencias a QV. Percebem-se conteudos
representacionais mais positivos, permeados pelas mudancas
nas representacdes sociais do HIV/aids quanto as formas de
enfrentamento do diagndstico, possibilitando uma melhor QV.

Eu quando vi o resultado, no passado, meu Deus, o mundo caiu
naminha cabeg¢a, mas atualmente é normal. Acesso a informagao
nainternet. Atualmente, a qualidade de vida da pessoa com aids
émais vitaminosa. (Entr_0075; sexo masculino; 20 anos; ensino
médio completo; um ano de diagnéstico)

Para mim, o pior jd aconteceu. Atualmente, o HIV/aids para mim
é uma doenga crénica comum. (Entr_1083; sexo masculino; 28
anos; ensino superior completo; dois anos de diagndstico)

O processo de naturalizacdo da aids e do seu diagnéstico,
observado nos ultimos anos, proporcionam uma melhor aceita-
¢do e adaptacdo a condicdo de soropositividade entre os jovens,
refletindo-se em a¢des de manutencao e promocgéo da QV.

Classe 2: A influéncia do atendimento dos servicos de
saude na qualidade de vida dos jovens

A Classe 2 é composta por 183 STs, o que compreende 12,2%
do total de STs analisados, sendo a menor classe da andlise. O
perfil do grupo de jovens tipicos dessa classe refere-se aqueles
do sexo feminino (x* 15,2), heterossexual (x* 19,52), catélicos (X’
12,96), cuja forma de transmissdo foi heterossexual (x* 19,52),
consideram-se doentes (x° 22,04), avaliam a sua saiide como boa
ou muito boa (x> 33,74), moram em cidade pequena ou média
(x* 8,39), a cidade de coleta foi Macaé (x* 24,6).

As principais palavras associadas a Classe 2 sdo: consulta,
exame, vir, perguntar, médico, més, responder, Programa DST/aids.

Acredito que isto implica na qualidade de vida, porque sei que estou
bem, faco os exames e vejo que estd tudo bem comigo. O contato
com os profissionais de satide implica também na questdo de tomar
oantirretroviral, porque venho aqui no programa DST/aids e eles me
explicam tudo; se eu tenho alguma duvida, eu falo, e ele me explica, jd
volto para casa com outro pensamento. (Entr_1091; sexo feminino;
24 anos; ensino médio incompleto; cinco anos de diagndstico)

Pode ser uma melhoria no programa DST/aids, a infraestrutura.
Atualmente, vocé faz um exame hoje, e ele vai sair daqui dois meses,
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e vocé tem que chegar super cedo. (Entr_0016; sexo masculino;
26 anos; ensino superior incompleto; nove anos de diagndstico)

Percebe-se, nesta classe, que a assisténcia prestada aos par-
ticipantes, somada a uma resposta satisfatéria dos recursos
disponibilizados nos servicos de saude, revela um contetudo
representacional da QV positivo. Entretanto, foram notados
elementos correspondentes a uma percepc¢do mais negativa,
atrelada a demora para os resultados dos exames.

Classe 3: A terapia antirretroviral e sua influéncia na qua-
lidade de vida dos jovens

A Classe 3 é composta por 347 STs, o que compreende 23,1%
do total de STs analisados, sendo a segunda maior classe. O perfil
do grupo de jovens dessa classe refere-se aqueles que moram
em cidade de porte médio (x> 52,94), Macaé (x* 85,99), do sexo
feminino (x* 73,46), desempregadas (x> 23,08), com renda de
até R$ 1.000,00 (x* 16,99), com orientacio sexual heterossexual,
transmissao do HIV por via heterossexual (x> 57,81) e com tempo
de diagnéstico de até seis anos (x> 19,33).

As principais palavras associadas a classe sao: tomar, antirre-
troviral, dormir, dia, hora, noite, causa, mal, ficar, ruim. E possivel
perceber que a medicacdo tem um valor simbélico positivo nos
relatos dos participantes, devido a possibilidade de supressao da
sintomatologia, da estabilizacdo da doenca e da prevencao de
patologias oportunistas, favorecendo um melhor prognéstico, o
que se expressa positivamente na percepcao da qualidade de vida.

Ainfluéncia do antirretroviral na minha qualidade de vida, como eu
disse, o antirretroviral somente me serve para ndo me deixar doente,
ele somente me deixa bem. A minha carga viral é indetectdvel, e
o cd4 sobe por isso. (Entr_1069; sexo feminino; 21 anos; ensino
médio completo; um ano de diagnéstico)

O que deixa minha qualidade de vida melhor é ter que tomar o
antirretroviral correto, porque nao fico doente, ndo muda nada,
é tudo bem normal. O que deixa a qualidade de vida pior é ndo
tomar o antirretroviral, porque eu fico sentindo muitas coisas.
(Entr_1091; sexo feminino; 24 anos; ensino médio incompleto;
cinco anos de diagndstico)

Percebe-se que o uso da TARV é reconhecido como uma mo-
dalidade de cuidado de satide. Nesse contexto, os participantes
expressam a necessidade de incorporagcdo de comportamentos
adaptativos a TARV, bem como o abandono de comportamentos
nao saudaveis e prejudiciais a salde, de forma a manter o corpo
estavel.

Dificuldades muitas, porque vocé tem que se adaptar ao
antirretroviral. Vocé tem que ter uma rotina de hordrios, ser
regrado e é muito complicado. (Entr_0016; sexo masculino; 26
anos; ensino superior incompleto; nove anos de diagnéstico)

Passava a noite fora de casa, bebia e virava ds vezes sem comer,
e ndo me preocupava muito com nada. Atualmente, sou mais
caseira, ndo consumo mais bebida depois que eu comecei a fazer
tratamento. (Entr_1069; sexo feminino; 21 anos; ensino médio
completo; um ano de diagndstico)
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Identificou-se, ainda, que os jovens revelam preocupacdo
com os efeitos colaterais, principalmente pela possibilidade de
altera¢des da aparéncia fisica e da autoimagem.

E achava que o antirretroviral fosse me engordar, que eu fosse ficar
gorda, e tinha pavor de tomar o antirretroviral. Eu pensava: “Com 20
anos, vou ficar gorda, vou ficar baleia” (Entr_1075; sexo feminino;
22 anos; ensino médio completo; cinco anos de diagndstico)

A primeira coisa que tomei um susto foram as pessoas que jd
estavam aqui, eu vi pessoas que jd tinham os efeitos colaterais
estampados no rosto, aquilo me deixou louca, que eu ndo ia tomar
antirretroviral para ficar daquele jeito por causa da lipodistrofia.
(Entr_1069; sexo feminino; 21 anos; ensino médio completo;
um ano de diagnostico)

Observa-se que os efeitos colaterais podem influenciar a ade-
sdao a TARV e, consequentemente, impactar negativamente a QV.

DISCUSSAO

V/é-se que os contetidos constitutivos da representacao social
da qualidade de vida do grupo de jovens que vive com HIV estao
coerentes com o conceito multidimensional da QV, o qual engloba
os contextos econdémico, estilo de vida, condi¢des de saude, ha-
bitacao, satisfacdo pessoal, ambiente social, entre outros?. Estao
relacionados, ainda, com a percepcado que o individuo tem de sua
posicdo na vida, em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes
e preocupagoes®),

Essa multidimensionalidade da QV foi observada no conjunto
das classes lexicais, que revelam as relagdes e as implicacdes do
viver com HIV/aids nas redes de apoio familiar e social, com o
momento do diagnéstico, atendimento dos servicos de saude e
terapia antirretroviral. H4 uma sintese das percep¢des individuais da
QV naClasse 1, revelando sua especificacdo em termos de hédbitos
de vida sauddveis, como boa alimentacdo, pratica de exercicios
fisicos, dormir as horas necessarias e realizar atividades de lazer.

O viver do grupo de jovens com HIV é marcado pela necessi-
dade de adaptacgdes sucessivas da vida cotidiana, que engloba
a relagdo com o corpo, a relagdo com os pares, com a familia e
o desenvolvimento da sexualidade®. A TARV se mostra como
um desafio nesse processo de multiplas adaptacdes, uma vez
que ela se coloca enquanto presenca permanente no cotidiano
do grupo, dando materialidade a doenca e podendo se refletir
no corpo e na autoimagem corporal. A TARV é compreendida
como um preditor positivo da qualidade de vida, principalmente
por melhorar a imunidade, controlar a carga viral e retardar a
progressao da doenga®. No entanto, elaimpde a necessidade de
um cuidado de saide permanente, ndo negociavel, uma vez ser
indispensavel para a sobrevivéncia e, consequentemente, para a
melhoria da qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV®),

Os jovens vivendo com HIV/aids podem ter a autoimagem
corporal comprometida devido as alteracdes clinicas causadas
pela infeccao, aos efeitos colaterais da TARV e ao estigma asso-
ciado a doenca®. A percepcao da imagem corporal é definida
como uma imagem acerca da dimensao e da forma do corpo, das
partes que constituem essa imagem, bem como dos sentimentos
relacionados com essas caracteristicas, abarcando componentes
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afetivos, cognitivos, perceptivos e comportamentais®®. De uma
forma geral, os estudos sobre imagem corporal apontam para
prejuizos relativos a insatisfacdo e distor¢do da forma fisica,
sendo fortemente influenciados por fatores socioculturais, es-
pecialmente na adolescéncia®'-32, Por exemplo, estudo realizado
com adolescentes mostrou que, embora o sexo masculino tenha
apresentado maior prevaléncia para distorcao da autoimagem
corporal, esta foi de grau leve, ao passo que, nas meninas, houve
maior prevaléncia nos graus moderado e grave, mais preocupan-
tes por serem comumente associados ao desenvolvimento de
transtornos alimentares. O sexo parece nao ter sido determinante
para a presenca da distor¢do da autoimagem corporal, porém a
gravidade da distorcao parece ser mais comum entre adolescentes
do sexo feminino em idade escolar®3.

Nesse contexto, o setor saude apresenta-se como potenciali-
zador da qualidade de vida, contribuindo para a coexisténcia com
a doenga®3%, O cuidado dispensado pelos servigos de salde e o
relacionamento com profissionais de saude sao apontados como
aspectos que repercutem na QV das pessoas que vivem com HIV.
Isto porque a QV desse grupo envolve, além da terapia medica-
mentosa, aspectos sociais, religiosos, comportamentais e culturais,
exigindo a oferta de atendimento integral, humanizado e resolutivo,
compativel com as necessidades das pessoas que vivem com HIV,
desde a prevencao da infecgao até a recuperagao da saiide®s37,

As implicagées do viver com HIV vao além do acometimento
fisico e bioldgico: observamse também dificuldades psicoldgicas
e sociais, as quais se colocam como fatores que influenciam o
viver com essa condicdo. O estigma e o preconceito vivenciados,
ou mesmo o medo de vivencialos, podem acarretar isolamento
social e familiar, comprometendo a rede social de apoio e o
acompanhamento em satide®4®,

O processo de estigmatizagao, real ou imaginario, teve inicio
com o surgimento da aids e sua associacao a grupos homossexuais
e em uso de drogas, e vem se mantendo desde entdo, mas com
configuragoes diferentes. Para Goffman®©?,

enquanto o estranho esta a nossa frente, podem surgir evidéncias
de que ele tem um atributo que o torna diferente de outros que se
encontram numa categoria em que pudesse ser incluido, sendo,
até, de uma espécie menos desejavel [...]. Assim deixamos de
considera-la criatura comum e total, reduzindo-a a uma pessoa
estragada e diminuida. Tal caracteristica é estigma, especialmente
quando o seu efeito de descrédito é muito grande [...]

Apesar das mudancas epidemioldgicas observadas no contexto
do HIV e da aids, o preconceito ainda é um elemento que permeia
arealidade de vida das pessoas que vivem com HIV. A centralidade
do preconceito e da estigmatizacao revela-se ndo sé na vivéncia
real cotidiana, mas também no temor de vivenciar tais situacoes.
Dessa forma, as relagdes sociais cotidianas se submetem a esse
balizador, sendo influenciadas por essa pratica que estd ancorada
nas percep¢oes, ainda vigentes, de grupos sociais de risco, depre-
ciados, e na associagao da soropositividade a condutas de riscot“?,

O apoio social influencia positivamente a QV do grupo de
jovens que vivem com HIV no que diz respeito ao enfrentamento
do estresse relacionado com o processo de adoecimento. O apoio
ofertado por familiares e amigos durante o curso da doenca
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apresenta-se como fundamental, tendo em vista a defrontacao
com situacdes de discriminacéo e de estigmatizacao pelos jovens,
desde o diagnostico“), Assim, para melhorar a QV desse grupo,
maior énfase deve ser empregada na melhoria do apoio social“*.

O diagn6stico de soropositividade é um dos fatores que impac-
tam negativamente a percepc¢do da QV dos jovens. O diagnéstico
constitui um divisor entre uma vida normal e a convivéncia com
uma doenca crénica, transmissivel, ainda incuravel®*#9. No en-
tanto, ao longo da convivéncia com a doenca, as pessoas vao se
adaptando; e, comisso, a percepc¢édo da qualidade de vida vai se
modificando, assumindo maior positividade®*.

Estudo realizado com pessoas vivendo com HIV aponta que
a representacdo social da qualidade de vida é estruturada com
base em uma avaliacdo positiva acerca da prépria QV e, ainda,
nas dimensdes do cuidado fisico-corporal, do cuidado de si e do
cuidado do outro, revelando uma preocupacdo ndo somente com
a propria saude, mas também com o outro, como parte de uma QV
satisfatoria®. Um outro estudo de revisao sistematica revelou que
arepresentacao social da QV para pessoas vivendo com o agravo
é constituida pelos seguintes elementos: informacao e prevencao;
preconceito e estigmatiza¢do; sofrimento trazido pelo HIV; constru-
¢do e mudanca da representacdo social da aids; qualidade de vida e
estruturas de apoio. Os resultados de ambos os estudos realizados
com populacdo adulta, quando comparados aqueles encontrados
nesta pesquisa, reafirmam os conteldos representacionais da QV
afeitos a cotidianidade do viver com HIV, com alguma nuance de
maior naturalizacdo da doenca neste estudo e menor referéncia
aos elementos de memoéria do inicio da epidemia®“e.

Limitacoes do estudo

Uma limitacdo deste estudo foi a amostra com predominio
masculino, impedindo uma analise que abarcasse a especificida-
de feminina sobre a qualidade de vida. Uma segunda limitagdo
refere-se a amostra intencional adotada, ndo permitindo o uso
dos resultados para a comparagao com outros grupos.

Contribuicoes para a drea da enfermagem, satide ou
politica publica

A compreensao da QV de pessoas que vivem com HIV coloca-se
como relevante por contribuir no planejamento, acompanhamento
e préticas de cuidado destinadas a esse grupo, considerando a
especificidade dos modos de compreender a QV desse grupo no
contexto da cronicidade da doenca e dos cuidados implicados.

CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo possibilitou conhecer os conteddos da represen-
tacao social da qualidade de vida para jovens que vivem com
HIV, permitindo a compreensao dos sentidos atribuidos pelo
grupo as suas acdes, com base nos contextos em que estas sdo
produzidas. Considera-se que a compreensao dos determinantes
das praticas dos jovens é fundamental para o sucesso de praticas
de prevencao e de reducao da vulnerabilidade.

Assim, identificou-se que a QV para os jovens estd ancorada
na saude e no bem-estar como elementos estruturadores da
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representacdo. No entanto, a ameaca da perda da saude ou sentir-
-se doente e as situacdes vivenciadas no cotidiano impostas pelo
HIV acarretam sofrimento e geram sentimentos que influenciam
negativamente a percepcdo da QV.

Os conteudos da representacdo social da qualidade de vida
para o grupo de jovens expressam-se em uma percep¢ao multi-
dimensional dessa qualidade, incluindo: a identificacdo do papel
das redes de apoio familiar e social como promotores de qualidade
de vida; os impactos positivos e negativos do diagnéstico na
qualidade de vida; o reconhecimento do atendimento prestado
pelos servicos de saude; e 0 acesso aos ARVs como promotores
da qualidade de vida dos jovens. Em contraponto, os efeitos
colaterais da TARV, os disturbios de autoimagem, assim como a
percepcdo do estigma e da discriminacao dirigidos aos jovens
sdo associados a uma percepg¢ao negativa da QV.

Representacgoes sociais da qualidade de vida de jovens que vivem com HIV
Silva DPE, Oliveira DC, Marques SC, Hipdlito RL, Costa TL, Machado YY.

Dessa forma, apesar do reconhecimento do diagnéstico de
soropositividade enquanto fator que impacta negativamente a
QV, o contexto das relagdes interpessoais e o suporte dos servi-
¢os e dos profissionais de salide se mostram como elementos
representacionais relevantes para determinagao de uma melhor
qualidade de vida. Destaca-se a quase auséncia das manifestacdes
fisicas como elemento constitutivo da representacao da QV, o
que reforca a nocao de que os aspectos psicossociais em con-
texto de adoecimento sdo importantes e impactam positiva ou
negativamente a percepcdo da qualidade de vida no cotidiano.

FOMENTO

CNPg-Auxilio a Pesquisa e Bolsa de Produtividade a Pesquisa;
CAPES-bolsas de estudo; UERJ-Bolsa PROCIENCIA.
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