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¢ ABSTRACT *

Objective: to draw the profile of scientific productions developed with the theory of social representations
that address the quality of life in the context of people living with HIV/ aids. Method: integrative literature
review in 2014 in virtual portals of Capes, Bireme, Bdenf, USP, UFRJ and UERJ. Results: three publications
were found available in full online, a summary of a monograph and a thesis in print form and area studies
was the predominance of social psychology. Conclusion: it is concluded that the bio-psychosocial
consequences leads us to consider the influence of aids on the quality of life and its power of social
representation will be built in a newer representation anchored in pre-existing representation of aids.
Descriptors: Quality of life, Aids, Nursing.

* o) »

Objetivo: delinear o perfil das producoes cientificas desenvolvidas com a teoria das representacdes sociais
que contemplam a qualidade de vida no contexto das pessoas que vivem com HIV/Aids. Método: revisao
integrativa de literatura, realizada em 2014, nos portais virtuais da Capes, Bireme, Bdenf, USP, UFRJ e
UERJ. Resultados: foram encontradas trés publicacoes disponiveis na integra online e um resumo de
monografia e uma tese na forma impressa. A area de predominancia dos estudos foi a da Psicologia Social.
Conclusao: conclui-se que as consequéncias biopsicossociais deixam evidentes a influéncia da Aids na
qualidade de vida e a sua representacao social poderia constituir-se em uma representacao mais nova
ancorada na representacao pré-existente da Aids. Descritores: Qualidade de vida, Aids, Enfermagem.

. AT *

Objetivo: definir el perfil de las producciones cientificos desarrollados con la teoria de las representaciones
sociales que se ocupan de la calidad de vida en el contexto de las personas que viven con el VIH/sida.
Método: revision integradora de la literatura en el ano 2014 en los portales virtuales de la Capes, Bireme,
Bdenf, USP, UFRJ y UERJ. Resultados: se encontraron tres publicaciones disponibles en su totalidad en linea,
un resumen de una monografia y una tesis en forma impresa y los estudios de la zona era el predominio de
la psicologia social. Conclusion: se concluye que las consecuencias biopsicosociales nos llevan a considerar
la influencia del sida en la calidad de vida y su poder de representacion social va a estar en una
representacion mas joven anclado en representacion preexistente de sida. Descriptores: Calidad de vida,
Sida, Enfermeria.
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INTRODUCAO

tematica que envolve as questdes relacionadas a Aids,
devido ao seu carater atual e expressividade no mundo, permanece no campo dos estudos
realizados pelos pesquisadores das diversas areas das ciéncias e, dentre eles, destacam-se os
enfermeiros e os psicologos sociais. Sabe-se que a infeccao afeta varios aspectos da qualidade
de vida (QV) de quem vive nesta condicdo, influenciando os campos bioldgico, fisico,
psicossocial, nivel de independéncia, crencas pessoais e também o econdmico.’

O campo biopsicossocial merece destaque porque, em muitos dos casos, O
desenvolvimento da infeccao tem uma conotacao moral levando a discriminacao religiosa,
estigmatizacao, abandono, rejeicao pela familia. A salde mental é afetada pelas reacoes
negativas sobre o diagnostico, como ansiedade, medo, tristeza, raiva, frustracao,
desesperanca, desamparo, culpa, ideias suicidas e obsessivas, estigma, rejeicao,
discriminacao e abandono pela familia e amigos.>

A pandemia nos depara com numeros expressivos de aproximadamente 34 milhdes de
pessoas vivendo com o virus no planeta, sendo a maioria de adultos, com 15,7 milhdes de
mulheres e 2,1 milhdes sendo menores de 15 anos.’ No Brasil, estima-se em 718 mil individuos
com HIV/Aids, o que representa uma taxa de prevaléncia de 0,4% na populacao em geral,
observando-se microepidemias como reflexos da pluralidade cultural e de seu tamanho
territorial.’

0 virus HIV é classificado como pertencente a familia retroviridae (composto de ARN)
e ao género lentivirinae, compreendendo dois sorotipos: o HIV-1 e o HIV-2. Os lentivirus sao
associados a longos periodos de incubacao e, por isso, sdo chamados de virus lentos. Possuem
a capacidade de infectar primariamente células do sistema imunoldgico, linfécitos T CD4+
(também chamados auxiliares) e macréfagos, e de atacarem preferencialmente o sistema
imunitario e o sistema nervoso central. Diante disso, a molécula CD4+ atua como mediador
da invasao celular, ja que age como receptor para o virus.*

Estudar e analisar a QV, no contexto do HIV/Aids, tém sido um dos objetivos da
Organizacao Mundial de Salude (OMS). O carater de cronicidade da Aids, atribuido em
decorréncia dos avancos cientificos da ultima década, prolongou a sobrevida e diminuiu a
mortalidade das pessoas e, desde entao, os impactos na qualidade de vida deste grupo
constituem-se em metas de estudos a longo prazo com fins de entender as suas necessidades
e 0 que pode ser feito para contribuir positivamente na vida destes individuos.’

Nessa perspectiva, o construto qualidade de vida vem suscitando grande interesse,

consoante com os novos paradigmas que tém norteado as praticas em saude.®
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Embora nao haja um consenso sobre a definicao de QV, o grupo Organizacao Mundial
de Salde (OMS), que estuda Qualidade de Vida, a conceituou de maneira geral como “a
percepcao do individuo de sua posicao na vida no contexto da cultura e sistema de valores
nos quais ele vive em relacao aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacoes”.” "0

A TRS tém sido foco de interesse dos pesquisadores da area de salude desde a década
de 90 com o impulso das investigacées de cunho psicossocial abordando a problematica do
HIV/Aids e tal fato demonstra o reconhecimento da contribuicao da teoria no desvelamento
dos elementos constitutivos do pensamento social.®

Entender a representacao social da QV para as pessoas que vivem com o virus da Aids
significa contribuir enquanto conjunto teoérico-metodoldgico, no entendimento de como os
grupos absorvem e moldam seu mundo subjetivo nas relacées sociais.’

Segundo Jodelet,'® a Representacao Social (RS) € uma forma de conhecimento social
que se generaliza como senso comum, que forma um saber geral e funcional para as pessoas,
servindo para que a atividade mental de grupos e individuos possa relacionar-se com as
situacoes, acontecimentos, objetos e comunicacoes que lhes dizem respeito. A mediacao que
faz com que isso aconteca se da pelo contexto concreto no qual estas pessoas e grupos vivem
e, também, da cultura adquirida através da histéria, além dos valores, codigos e das ideias
respectivas de um determinado grupo social. A mudanca simbolica atribuida ao objeto Aids
vem se transformando ao longo das Ultimas trés décadas e o que antes estava associado a
ideia de “medo e morte” ja aponta em estudos recentes que tal representacao esta mais
positiva nas pessoas que possuem o virus com uma tendéncia para a substituicao dessa ideia
pelo termo “vida”."' O objeto de estudo deste trabalho refere-se as producéoes
(dissertacoes/teses/ artigos) publicados nos portais virtuais da Capes, que utilizaram como
referencial tedrico a abordagem da teoria das representacdes sociais no campo da qualidade
de vida das pessoas que vivem com HIV/Aids.

Torna-se cada vez mais necessario que um nimero maior de pesquisadores oriente
seus trabalhos na busca de modelos e métodos que permitam compreender a conduta
humana, em sua complexidade, apreendendo-a em suas dimensdes cognitiva, afetiva,
simbdlica e imaginaria."

Reunindo artigos e material das dissertacoes e teses no recorte temporal de 2000 a
2013, o presente estudo se propos a delinear o perfil das producées cientificas desenvolvidas
com a teoria das representacdes sociais (TRS) que contemplam a Qualidade de Vida (QV) no

contexto das pessoas que vivem com HIV/Aids (PVHA).
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Utilizou-se a revisao integrativa de literatura (RIL), pois esta possibilita a tomada de
decisdes e a qualidade para a pratica clinica, considerando a sintese de resultados de
pesquisas sobre determinada tematica, de maneira sistematica e ordenada, contribuindo para
um maior aprofundamento do conhecimento do tema investigado e ainda tendo como
caracteristica a exaustao da busca dos estudos com a inclusao de material publicado e
material ndo publicado.™

A revisao integrativa de literatura também é um dos métodos de pesquisa utilizados
na Pratica Baseada em Evidéncias (PBE) que permite a incorporacao das evidéncias na pratica
clinica. Esse método tem a finalidade de reunir e sintetizar resultados de pesquisas sobre um
delimitado tema ou questdao, de maneira sistematica e ordenada, contribuindo para o
aprofundamento do conhecimento do tema investigado.'

A primeira etapa compreendeu a escolha da questao norteadora: quais sao os registros
relevantes em publicacdes cientificas sobre a qualidade de vida de pessoas que vivem com o
HIV/Aids no campo da Teoria das Representacdes Sociais? Na segunda etapa, empregou-se
como critério de inclusao a apresentacao simultanea das palavras Aids e representacao
social/representacoes sociais e qualidade de vida ou ainda seus sindnimos nos idiomas inglés
ou espanhol (quality of life, la calidad de vida, aids, sida, social representation, social
representations, representacion social, representaciones sociales) no conteido de seus
resumos, haja vista a inexisténcia de todos os termos padronizados, no vocabulario
Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), que refletisse os de interesse nesta revisao. Neste
processo, e tendo em vista o objetivo do estudo, foram excluidas as publicacoes que nao
possuiam texto completo ou resumo disponiveis. Os dados foram coletados durante os meses
de novembro de 2013 a janeiro de 2014, nos portais virtuais da Coordenacao de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (Capes), no Centro Latino-Americano e do
Caribe de informacao em Ciéncias da Saude (Bireme), na Base de dados da Enfermagem
(Bdenf), na Biblioteca de teses e dissertacoes da Universidade de Sao Paulo (USP), assim como
nas Bibliotecas da Universidade Federal Fluminense (UFRJ) e da Universidade do Estado do
Rio de Janeiro (UERJ), em obras publicadas no recorte temporal de 2000 e 2013.

Na terceira etapa, foram definidas as informacoes a serem extraidas dos trabalhos
selecionados. Os dados foram coletados, mediante um formulario produzido pelos autores,
com o objetivo de garantir o desenvolvimento da revisao com rigor metodologico. As
informacdes extraidas dos estudos incluiram conteldos relacionados a: identificacdao da
dissertacao e/ou tese (titulo, ano da defesa, local onde foi realizada, palavras-chave);
identificacao dos pesquisadores (profissao, area de atuacao e titulacao) e identificacao da
pesquisa (técnicas de pesquisa para producao de dados, sujeitos, objetivos, resultados e

conclusoes).
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A quarta etapa compreendeu a avaliacao dos estudos incluidos na RIL. Essa etapa
equivale a analise de dados realizada em uma pesquisa convencional. Tratando-se de RIL,
aplicou-se inicialmente a leitura analitica ordenando as informacoes das fontes, permitindo
a obtencao de respostas ao problema, seguida da leitura interpretativa relacionando o que o
autor afirma como possiveis solucoes. O material foi organizado pela similaridade de
contetdo. Na quinta etapa, realizou-se a interpretacao dos resultados. Para a etapa de
discussao dos resultados obtidos nas pesquisas, foi realizada comparacao com conhecimento
tedrico sobre a tematica. Os resultados apresentados foram discutidos a luz de autores, cuja
producao mostrou-se pertinente para a analise do objeto de estudo em tela. Nesta RIL, a
identificacao do nivel de evidéncia dos artigos selecionados considerou a utilizacao, em todos
eles, da Teoria da Representacao Social, uma abordagem qualitativa, que subentende o nivel
de evidéncia quatro, de acordo com Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ).™
Sendo assim, buscou-se assinalar os seguintes niveis de evidéncia: nivel 1- evidéncias
resultantes de metanalise de multiplos estudos controlados e randomizados; nivel 2 -
evidéncias de estudos individuais com desenho experimental; nivel 3 - evidéncia de estudos
quase-experimentais, séries temporais ou caso-controle; nivel 4 - evidéncias de estudos
descritivos (nao experimentais ou abordagem qualitativa); nivel 5 - evidéncias de relatos de
caso ou de experiéncia; nivel 6 - evidéncias baseadas em opinides de comités de especialistas,
incluindo interpretacdes de informacgdes nao baseadas em pesquisas, opinides reguladoras ou
legais.

E, por fim, a sexta etapa correspondeu a apresentacao da revisdao/sintese do
conhecimento, consistindo no agrupamento dos principais resultados evidenciados na analise

dos estudos envolvidos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Apds a busca de artigos indexados nas bases do portal da Coordenacdao de
aperfeicoamento de pessoal de nivel superior (Capes) e dos resumos disponiveis online, foram
selecionados todas as publicacoes nacionais e latino-americanas cujo titulo ou resumo
fizessem referéncia a “qualidade de vida, representacdo social/representacoes sociais e
HIV/Aids”. Apos a localizacao dessas obras, foram feitas leituras para analise dos contetdos
encontrados.

Com base nesses critérios, a busca obteve resultados pouco quantitativos quando
comparados a variedade de estudos clinicos baseados em evidéncias e de cunho experimental
no campo do HIV/Aids publicados na Gltima década. A busca revelou que apenas cinco estudos
foram produzidos na Ultima década (Quadro 1). Apos a leitura interpretativa das obras
selecionadas, os dados foram analisados segundo as seguintes variaveis: area de
conhecimento, pais de publicacao, tipo de estudo, campo de estudo, sujeitos do estudo,

instrumento de coleta de dados utilizado. O tratamento e a apresentacao dos dados foram
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decodificados textualmente e discutidos de maneira critico-reflexiva, articulando-se o
pensamento com o de autores de expressao nas areas do conhecimento, cuja producao
demonstrou pertinéncia e relevancia para a interpretacao das tematicas em evidéncia.

O baixo nimero de artigos encontrados pode servir como um estimulo aos
pesquisadores e profissionais da area para que investiguem mais sobre o assunto ou publiquem
suas acoes em relacao a essa tematica. A baixa producao cientifica “dificulta a divulgacao
das experiéncias bem sucedidas, as quais poderiam ser repetidas ou, pelo menos, subsidiar
novas estratégias em outros locais”."*

Foram encontradas trés publicacoes disponiveis na integra online nas bases de dados
e periédicos da Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) e no
Dominio Publico (Biblioteca, arquivo pessoal), um resumo de monografia (nao publicada) e
uma tese na forma impressa. A area de predominancia dos estudos foi a da Psicologia social,
com trés obras, seguida de um artigo na saude publica e outro nas ciéncias médicas. A analise
da Figura 1 revelou dois artigos na base da Lilacs e um na base da Scielo tendo sido publicados
nas seguintes revistas: Jornal Brasileiro de doencas sexualmente transmissiveis, Estudos de

Psicologia e, por fim, a Revista de Salde Publica de Bogota.

Figura 1 - Caracteristicas metodologicas dos estudos sobre qualidade de vida no campo da
teoria das representacoes sociais em Programas de Poés-Graduacdo e nas bases de
dados/CAPES, Rio de Janeiro, 2014.

Ano Titulo da Instrumento
Procedéncia - - Autores Periddico de coleta de Objetivos
publicacao d
ados

Index Psi - 2005 |Qualidade de Castanha | [Dissertacao] | World Health Avaliar a QV de

Teses (Brasil) vida no contexto| AR Jodo Pessoa: | Organization soropositivos

ID: 31820\ da Universidade | Quality Of para o HIV;

Biblioteca soropositividade Federal da Life- Bref identificar a

responsavel: para o HIV: um Paraiba; (WHOQOL); influéncia das

BR85.1 - lestudo das 2005. (nao Teste de varaveis

Localizacao: representacoes publicada). Associacao socioemografica

BR8.1; Sociais Livre de s e clinicas na

316.6(043), Palavras e QV e apreender

C346q Entrevistas em | as RS acerca da

profundidade. | Aids e qualidade
de vida.

Lilacs 2006 | Consequéncias | Castanha | DST J bras Entrevistas Avaliar as
biopsicossociai | AR, doencas sex | semiestrutura | conseqiiéncias
s da Aids na Coutinho | transm. da. biopsicossociais
qualidade de MPL, 2006;18(2):1 da Aids na
vida de Saldanha | 00-7 qualidade de
pessoas AAW, vida ancoradas
soropositivas Oliveira na teoria das
para o HIV JSC representacoes

sociais.

Scielo 2007 | Avaliacao da Castanha | Estud psicol. | Teste de Avaliar a
qualidade de AR, 2007 jan- Associacao percepcao da
vida em Coutinho | mar. 24(1): Livre de Sindrome da
soropositivos MPL, 23-31 palavras. Imunodeficiénci
para o HIV Saldanha a Adquirida e da

AAW, qualidade de

Ribeiro C vida por

G soropositivos
para o Virus da
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Imunodeficiénci

a Humana.
Lilacs 2010 | Representacio | Cardona | Rev Salud Entrevistas Compreender as
nes sociales de | -Arias Publica. 2010 | semiestrutura | representacoes
calidad de JA oct; 12(5): das. sociais sobre a
vida 765-76 qualidade de
relacionada vida relacionada
con la salud a saude em um
en personas grupo de
con VIH/SIDA, pessoas com
Medellin, HIV/Aids.

Colombia

UERJ/Rede 2012 | Representacoe | Costa TL | [Tese]. Rio World Health Analisar as

Sirius/ s sociais do de Janeiro: Organization representacoes
Biblioteca HIV/Aids e da Instituto de Quality Of sociais da Aids e
CEH/A qualidade de Psicologia, Life- Bref da qualidade de
vida: um Universidade | (WHOQOL); vida e suas
Localizacao: estudo entre do Estado do | Teste de relacdes
C 837; CDU pessoas que Rio de Associacao estruturais
616.9 vivem com o Janeiro; Livre de entre pessoas
(815.3):3 agravo em 2012. Palavras e que vivem com
contexto de Entrevistas em | HIV/Aids.
interiorizacao profundidade.

Fonte: Os Autores.

No que se refere ao recorte temporal, houve publicacao nos anos de 2006, 2007 e
2010. Dentre os Programas de Pds-Graduacao (PPGs) selecionados, destaca-se o da Psicologia,
com uma monografia no ano de 2005 pela Universidade Federal da Paraiba (UFPB) e uma tese,
no ano de 2012, pela Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ). Foram encontrados
quatro estudos no Brasil e um deles na Colombia. Classificaram-se como pesquisas
exploratdrias e descritivas e o campo de investigacao dos estudos apontou uma predominancia
nos servicos especializados em tratamento da Aids, mas evidenciou-se também, porém, em
menor numero o hospital e um dos estudos foi desenvolvido em uma Organizacao Nao
Governamental. Os sujeitos dos estudos foram selecionados por amostragem aleatoéria na
faixa etaria adulta acima dos 18 anos de idade e acusaram como maior percentual
quantitativo a categoria referente ao sexo masculino.

Na vertente metodologica, houve predominancia do wuso das entrevistas
semiestruturadas como técnica de coleta de dados, todavia, destaca-se a metodologia do
WHOQOL-HIV-Bref utilizada em conjunto com a técnica de evocagoes livres. O questionario
WHOQOL-HIV-Bref € um instrumento especifico para avaliar aspectos da vida das pessoas que
convivem com o virus. Esse instrumento, cientificamente fundamentado, evita uma avaliacao
baseada apenas em critérios associados aos componentes clinicos da infeccao HIV, valorizando
igualmente as dimensdes psicossociais, marcadamente centrais na vida das pessoas
infectadas.®

Na apuracao dos dados utilizou-se a analise tematica de Bardin, seguida da utilizacao
de alguns softwares, SPSS 17.0 (analise estatistica), Tri-Deux-Mots, assim como o EVOC 2005
e o ALCESTE 4.7, todos os Ultimos sao programas que permitem a analise quantitativa dos
dados a partir do estudo lexicografico.

A partir da Figura 2, foi possivel verificar como os pesquisadores analisaram relatos

acerca da qualidade de vida, as consequéncias nos diversos segmentos de suas vidas advindas
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da condicao atual e as suas representacoes sociais. Procedeu-se a classificacao do nivel de

evidéncia conforme classificacdo ja mencionada nos métodos'®.

Figura 2 - Sintese e Evidéncia dos artigos selecionados, Rio de Janeiro, 2014.

Titulo da pesquisa Sintese do conteudo Nivel de evidéncia
Consequéncias biopsicossociais da Avaliou 26 individuos soropositivos 4C
Aids na qualidade de vida de para o hiv e concluiu que as
pessoas soropositivas para o HIV conseqiiéncias biopsicossociais da Aids

na qualidade de vida sao diversas,
incluindo as fisico-organicas, as
psicoafetivas e as comportamentais.

Avaliacao da qualidade de vida em | Avaliou a representacao social da 4 A
soropositivos para o HIV Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida em 91 sujeitos como sendo
uma doenca que pode trazer
consequéncias psicossociais,
profissionais e organicas. A qualidade
de vida foi representada em
elementos subjetivos e objetivos
abrangendo dominios presentes no
conceito de QV da OMS.

Representaciones sociales de Objetivou compreender as 4C
calidad de vida relacionada con la representacoes sociais sobre a

salud en personas con VIH/SIDA, qualidade de vida relacionada a saude

Medellin, Colombia em um grupo de 19 pessoas com

HIV/Aids. Para os sujeitos do estudo a
terapia com o uso dos ART é
determinante na QV, assim como, a
manutencao de um estilo de vida
saudavel, incluindo boas praticas de
saude, ter boa alimentacao, evitar o
uso de drogas, evitar situacoes
estressantes como o medo do futuro e
da morte. A RS da QV foi percebida
como multidimensional e tal
conhecimento mostra-se fundamental
na melhoria das estratégias de
prevencao da doenca e para os
programas de educacao em saude.

Fonte: Os Autores.

As consequéncias biopsicossociais deixam evidentes a influéncia da Aids na qualidade
de vida das pessoas soropositivas para o HIV, revelando, dessa maneira, a importancia da
analise destas no contexto de vida desse grupo. Destacam-se como as mais prevalentes
mediante as publicacées encontradas'?': as consequéncias fisico-organicas; as psicoafetivas
como o preconceito, a depressao, a autoestima e a autopercepcao; e as consequéncias
comportamentais como o isolamento e aspectos da sexualidade.

Das pesquisas em territério Nacional, a qualidade de vida também foi representada'®
2! de forma objetiva e subjetiva, respectivamente. No grupo dos homens, estava associada ao
trabalho e ao apoio advindo da amizade, enquanto que no grupo das mulheres, associou-se
ao amor, a felicidade e a figura de Deus, advinda na crenca da religiosidade. Em outros
estudos realizados pelas mesmas autoras, além dos aspetos descritos acima, existe também
a relacao entre autoestima e depressao. Ressalta-se que os dados em questao estabeleceram

um nexo com o conceito de QV das PVHA criado pela Organizacao Mundial de Saude.
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0 Unico estudo encontrado em cenario internacional foi realizado na cidade de Medelin
- Coldmbia. Para os participantes da investigacao?, a terapia com o uso dos antirretrovirais
(ART) é determinante na QV, assim como a manutencao de um estilo de vida saudavel. No
campo bioldgico, aponta que um nimero importante de participantes sintomaticos considerou
a terapia antirretroviral como um determinante da QV enquanto que os assintomaticos
apontaram que o uso dos medicamentos afeta sua QV em funcao dos efeitos indesejaveis
secundarios e também por deixa-los em situacao de possivel exposicao perante o seu ciclo
social e no trabalho. No dominio psicologico, o impacto inicial com a descoberta da
soropositividade fica evidente na verbalizacao dos sentimentos de desesperanca e decepcao
com as prioridades dos seus projetos de vida abalados pelas ideias de morte e o consequente
medo do futuro. Com o passar do tempo, existe uma adaptacao a essa nova realidade ao
assumirem uma postura mais otimista. No dominio social, as RS giraram em torno da familia
e amigos com a persisténcia de sistemas simbolicos discriminatdrios como os que relacionam
a infeccao a pratica do sexo entre HSH, usuarios de drogas e profissionais do sexo.?

Para aceitar a nova realidade e na tentativa de dar sentido ao projeto de vida, o
autor? destaca a necessidade de um bom nivel de informacao, porque ele remove o mito de
que a Aids é sinonimo de morte, melhora a aderéncia as recomendacdes médicas, repensa
estigmas, conceitos e preconceitos que existem em torno de imaginarios da infeccdao. Em
suma, para o autor, a RS da QV foi percebida como multidimensional e tal conhecimento
mostra-se fundamental na melhoria das estratégias de prevencao da doenca e para os
programas de educacao em saude.

Dos estudos?®??

que utilizaram a metodologia WHOQOL-HIV-bref em sua versao
abreviada, a tese de Costa?® merece destaque por ter sido pioneira em investigacées dessa
natureza em regioes mais afastadas do ponto de vista geografico dentro do estado do Rio de
Janeiro. Vale salientar que, na tentativa de corrigir as distorcées nas avaliacoes da QV no
mundo, a OMS empenhou-se na construcao dos instrumentos especificos WHOQOL e possuem
uma sintaxe propria de avaliacdo.’* Os resultados dessa pesquisa identificaram niveis
multidimensionais intermediarios, com pior percepcao sobre o dominio meio ambiente e
diferencas estatisticas em variaveis de ordem social, economica e clinica. O outro estudo
selecionado® demonstrou que, de um modo geral, a avaliacio quantitativa da QV foi
considerada como sendo positiva, com escore mais alto nos dominios Psicoldgico e Social, e
mais baixo nos dominios Fisico e Ambiental.

Quanto a configuracao estrutural da representacao social da qualidade de vida das
pessoas que vivem com o HIV/Aids, o autor?® observou em seus estudos a presenca no provavel
nucleo central, inicialmente, dos temas familia, tratamento, medicacées, boa alimentacdo e
trabalho, havendo, no sistema periférico, na primeira periferia, a cognicao preconceito.
Entretanto, a analise de similitude pela arvore maxima permitiu considerar este ultimo como
igual e provavelmente central.

Assim, obteve-se uma constituicao de modo que o sistema central das RS da Aids e da
qualidade de vida mostrou-se atravessado pelos mesmos temas, exceto pela cognicao
referente a boa alimentacgdo e trabalho, no caso desta ultima. Esta caracterizacao empirica
pode ser evidenciada, também, por meio do teste estatistico entre os corpora de analise para

os dois objetos representacionais em questdo.? Este achado evidenciou-se como aderente aos
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pressupostos tedricos de autores do campo da abordagem estrutural da TRS, quanto a
possibilidade de que o segundo objeto social em tela possa manter com o primeiro uma
relacao tipo coordenada, de conjuncao, mais especificamente, do tipo encaixada,
configurando, em outros termos, uma interacao de dependéncia ou nao-autonomia da RS da
Qv.

Tal caracterizacdo, segundo as conclusdes do estudo?, permitiu considerar que as RS
da QV poderiam constituir-se em uma representacao mais nova no contexto do grupo
analisado. Desta maneira, desenvolvida a partir da ancoragem nas RS pré-existentes da Aids,
0 processo torna-se possivel a medida da descoberta da possibilidade de coexisténcia com a
infeccdo de modo saudavel, como atesta o fato de a maioria dos sujeitos nao ter se
considerado doente e percebem-se assintomaticos quanto ao agravo.

A abordagem da qualidade de vida nos estudos académicos com portadores do agravo
fica mais evidente logo apds a introducao da terapia medicamentosa, sobretudo, da terapia
Antiretroviral Altamanente Ativa (HAART) em 1996. A partir de entao, no Brasil, ndao apenas
possibilitou o aumento da sobrevida dessas pessoas, mas implicou também em mudancas no
plano simbolico relacionado. Deu-se inicio a um progressivo deslocamento da ideia de morte
e doenca fatal como aspecto central e organizador das representacoes sociais sobre a Aids e
a insercao de cognicdes associadas a possibilidade de convivéncia com o individuo, como o
tratamento."

O acesso as politicas, as mudancas na sociedade, os avancos nas terapias
farmacoldgicas e nos estudos do campo biopsicossocial estao trazendo beneficios a essa
populacao. As mudancas representacionais estao acontecendo de forma lenta, mas ja sao uma
realidade na tematica do HIV\Aids."

As evidéncias encontradas nos cinco estudos selecionados validaram aos pesquisadores
e sujeitos que as particulares caracteristicas do processo de infeccao convergem na
necessidade imperativa e cada vez mais generalizada, de avaliar a qualidade de vida. Esta
importancia deve-se, sobretudo, a natureza da propria situacdo, caracterizada pela
imprevisibilidade e pelas multiplas recorréncias,” além da necessidade de acompanhar os
efeitos dos tratamentos no bem-estar dos individuos infectados.?

Os estudos destacaram que tal condicao pode provocar manifestacoes em diversos
campos e que interferem na qualidade de vida dessas pessoas podendo, algumas vezes, a
presenca de um simples cansaco fisico afetar as atividades do dia a dia. Além das
manifestacoes no campo fisiologico, ha também as dificuldades psicologicas e sociais em viver
com HIV/Aids, como ja foi apresentado e que parece ser o fator mais influenciador na opiniao
dessas pessoas. Essa dificuldade é expressa pelas percepcoes de preconceito que aparecem
nas atitudes de outras pessoas, gerando um desconforto que passa a ser sentindo e, algumas
vezes, gerado pelas pessoas mais préximas, como filhos e parentes. %

As representacdes relacionadas ao preconceito merecem énfase porque essas pessoas
sao muitas vezes isoladas do convivio com outras apesar do amplo conhecimento que se tem
atualmente acerca das formas de transmissao da doenca, o que é bastante alarmante, uma
vez que o convivio social é fundamental para a configuracdo de uma rede de apoio.'*?' Pode-

se assim dizer que o elemento preconceito é um dos principais desencadeadores da
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sintomatologia depressiva no contexto da Aids, uma vez que implica abandono, segregacao,
estigmatizacao e ruptura nas relaces pessoais quando o apoio se torna imprescindivel.

Em um dos estudos selecionados, a Aids foi ancorada nas doencas psicoafetivas,
nomeadamente na depressao, o que corrobora o alto indice de prevaléncia da sintomatologia
depressiva encontrada nesses grupos.?’ Isto posto, os autores da presente RIL fazem mister as
representacoes sociais apreendidas em estudos que abarcam os aspectos biologicos e
psicossociais, revelando uma similitude com o conhecimento cientifico no que diz respeito as
tematicas da Aids e da depressao. Percebe-se que ha uma ligacao forte entre elas mediante
o surgimento de elementos préximos tais como os elementos de desespero, medo, angustia,
doenca e morte.

Alguns dados sugerem que o diagnostico da Aids ajude a pessoa a definir o que é
importante para si. A reflexao sobre o sentido da vida e o bom uso do tempo favorece que a
experiéncia subjetiva de QV de alguns pacientes seja melhor do que antes da doenca, quando
apenas as funcoes fisicas e sociais eram priorizadas.?®

No que se refere a incidéncia e corroborando com os dados encontrados nos estudos
selecionados, atualmente, no Brasil, ainda ha mais casos da doenca entre os homens.
Considerando os dados acumulados de 1980 a junho de 2013, foram notificados no Sistema de
Informacao de Agravos de Notificacao (SINAN), declarados no Sistema de Informacoes sobre
Mortalidade (SIM) e registrados no Sistema de Controle de Exames Laboratoriais/Sistema de
Controle Logistico de Medicamentos (SISCEL/SICLON) um total de 445.197 (64,9%) sendo do
sexo masculino e 241.223 (35,1%) do sexo feminino.?”’ Em 2010, a razao de sexos chegou a 1,7
caso em homens para cada 1 em mulheres e no ano de 2012 essa mesma relacao passou a 1,4.
A faixa etaria em que a Aids é mais incidente, em ambos os sexos, € a de 25 a 49 anos de
idade.?

Apesar da busca nao ter identificado como sujeitos as criancas, adolescentes e o grupo
dos soropositivos para o HIV com mais de 60 anos, € importante correlacionar que os estudos
nestas faixas de idade se justificam em funcdao da mudanca no perfil epidemiolégico. A Aids
pediatrica trouxe uma nova representacao da patologia devido a insercao de uma nova
clientela soropositiva em seu contexto, uma vez que ha uma diminuicdo do processo de
culpabilizacdo do portador.® Entre 1998 e 2013, observou-se também um aumento da taxa
de incidéncia de casos de Aids nas faixas etarias de 05 a 12 anos; de 50 a 59 e de 60 anos ou
mais.>?’ Destaca-se que, no grupo de adolescentes € comum apresentarem representacdes
que nao condizem com suas praticas, julga-se que os distanciamentos dos modelos de ensino
e a forma pelas quais as informacdes Uteis sdao repassadas a sociedade necessitam de
constantes readaptacdes nas suas linguagens. Portanto, cabe aos pesquisadores pensarem no
quanto essa desarticulacao entre representacdes e praticas pode influenciar na percepcao da
qualidade de vida.

Outra dimensao que merece ser colocada em discussao € a tendéncia mundial dos
estudos em investigar a espiritualidade como fator preditivo positivo e influenciador dos
aspectos relacionados a QV. A espiritualidade® possui relacdo estreita com a melhora da
qualidade de vida de pacientes com doencas crénicas. Outro autor aponta para a correlacao

significativa entre os dominios da qualidade de vida e o bem-estar espiritual. Ja existem
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relatos publicados demonstrando que o uso das novas terapias com os antirretrovirais por si
s6 nao impactam na QV no campo psicossocial. "’

A presente RIL traz a baila questdes relativas a feminilizacao da Aids no Brasil, pois
percebeu-se que a participacao do grupo de mulheres nas pesquisas foi expressiva e por meio
deste os autores destacam que no Brasil esse processo foi 0 mais rapido quando comparado a
qualquer outra parte no mundo, pois trouxe profundas implicacées para a vida das mulheres,
nas diversas fases de seu ciclo vital.*

Em se tratando de investigar as representacdées da qualidade de vida no grupo de
pessoas que vivem com o HIV/Aids, é importante nos apropriarmos dos processos pelos quais
o0s sujeitos se apropriam para construir suas RS.3* Esses processos podem ser de natureza
cognitiva, emocional, e dependem de uma experiéncia de vida.*

O vasto campo da Teoria das Representacoes Sociais, apesar de nao ter sido explorado
em todas as suas abordagens nos estudos selecionados, adicionalmente, a partir das
inferéncias mais recentes de autores da abordagem estrutural das representacdes sociais,
tornou-se tangivel cogitar na hipotese de que a representacao social mais antiga, no caso, a
Aids, possa influenciar no processo de selecao e descontextualizacao das informacoes
disponiveis acerca do objeto caracterizado como mais novo, a qualidade de vida. Seria este
aspecto, portanto, uma modulacao, mesmo, na objetivacao ou configuracao da dimensao
iconica da representacao social.?

Por fim, considerando pertinente a abordagem de realidades ainda pouco exploradas
nas pesquisas da area, os autores da presente RIL concordam com um dos pesquisadores®*, na
discussao sobre o processo de ancoragem baseado em Vala*®, no qual observou-se que ao se
apoiar um objeto novo em um esquema anterior, ocorre mais facilmente a incorporacao
cognitiva do primeiro mas também ha implicacoes para o segundo com possiveis
transformacoes e, em meio a todas essas questdes, € cabivel pensar na capacidade de
interacao entre essas representacoes sociais, o que pode gerar possiveis mudancas

provavelmente mais positivas sobre os modos de construcao socialmente elaborados e

partilhados da Aids e vice-versa.

Foi possivel atingir o objetivo proposto nesta RIL, verificando-se, a partir da analise
dos estudos, que a qualidade de vida sofre influéncia dos diversos aspectos da vida cotidiana.
Assim, caracteristicas proprias de cada individuo, como o suporte sociocultural, podem
influenciar na forma como sao percebidos e internalizados os eventos.

A mensuracao da QV é imprescindivel para a avaliacao de estratégias de tratamento e
custo/beneficio, tornando-se ferramenta importante para direcionar a distribuicao de
recursos e a implementacao de programas que podem privilegiar nao so6 os aspectos fisicos da

clientela mas também aqueles relacionados as dimensdes psiquicas e sociais.*’
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E importante compreender o significado das RS da QV, pois isso representa um passo
significativo nas mudancas das praticas sociais, na medida em que o
discurso, representacao e pratica sao mutuamente gerados. "

Conclui-se, diante do exposto, que no Brasil, com uma politica de atencao ao portador
do virus entendida como um modelo para diversas outras nacées no mundo, deve ser
considerado a permanéncia dos investimentos nas pesquisas em geral e mais especificamente
nos estudos sobre o modo como a qualidade de vida se configura entre as pessoas que vivem
com o HIV/Aids utilizando-se, para isso, reflexdes nao apenas no campo da abordagem
estrutural mas também em outras como a processual'®, por preocupar-se centralmente com

a construcao da representacao, sua génese e seus processos de elaboracao.
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