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N&o sei... Se a vida é curta

Ou longa demais pra nés,

Mas sei que nada do que vivemos tem
sentido, se ndo tocarmos o coracgao das
pessoas.

Muitas vezes basta ser:

Colo que acolhe,

Braco que envolve,

Palavra que conforta,

Siléncio que respeita,

Alegria que contagia,

Lagrima que corre,

Olhar que acaricia,

Desejo que sacia,

Amor que promove.

E isso ndo é coisa de outro mundo.

E o0 que dé& sentido & vida.

E o que faz com que ela ndo seja nem
curta, nem longa demais, mas que seja
intensa, verdadeira, pura... Enquanto durar

(Cora Coralina)
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RESUMO

Introducgao: O itinerario terapéutico configura-se como uma importante concepg¢ao
para compreender os caminhos percorridos pelos pacientes em busca de um cuidado
terapéutico e inclui a busca pelo diagnéstico, acompanhamento clinico posterior,
escolha do tratamento e o processo das relagdes interpessoais com os profissionais
de saude. Para as pessoas que vivem com HIV este itinerario é percorrido ao longo
da vida, considerando a cronicidade da infecgdo. Assim, entender essas questdes €
uma relevante estratégia para promogao de intervengdes focalizadas nas reais
necessidades dos pacientes, além de contribuir para fortalecimento e resolutividade
de problemas que ainda permeiam o tratamento do HIV. Objetivo: Apreender as
representacdes sociais sobre o itinerario terapéutico da pessoa vivendo com HIV em
supressao viral sustentada e o seu discurso acerca de suas percepcdes sobre as
relagdes interpessoais com a equipe multidisciplinar. Método: Pesquisa qualitativa
realizada em dois servigos especializados de saude para o tratamento de HIV/aids,
localizado no Norte do Parana, Brasil. O referencial tedrico escolhido para
fundamentar o estudo foi a Teoria das Representacdes Sociais. Foram entrevistadas
15 pessoas diagnosticadas com HIV e que sustentaram a supressao viral desde o
inicio do tratamento. Foram realizadas entrevistas audiogravadas valendo-se de
instrumento norteador com questdes abertas. Apds transcrig¢ao literal, os dados foram
analisados valendo-se de dois métodos para elaboracéo de dois estudos e produgao
dos respectivos artigos, conforme exigéncia do programa de pos-graduacgao. Para o
estudo um os dados foram analisados por meio do discurso do sujeito coletivo, com
identificacdo das expressdes chaves e as respectivas ideias centrais, as quais foram
categorizadas para representar o pensamento da coletividade, sintetizando em um
discurso unico, conteudos semelhantes. Para o estudo dois, foi acrescentado ao
método a analise dos dados pelo Software Interface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires, um programa que auxilia e
viabiliza diferentes tipos de analises de conteudos e elementos textuais, para posterior
elaboragdo dos discursos do sujeito coletivo. Resultados: Os resultados foram
apresentados em dois estudos: No estudo um foram identificadas quatro categorias
principais que englobaram questbes referentes ao diagnostico e vinculagdo com
servigco especializado de saude, os incentivos e fortalezas para o alcance da
supressao viral (estratégias usadas, rede de apoio, entre outros), as fragilidades e
dificuldades no tratamento (autoaceitagao, estigmas, efeitos colaterais, entre outros)
e as suas perspectivas futuras para continuidade da terapia antirretroviral. No estudo
dois foram destacadas cinco principais classes, que enfatizaram assuntos referentes
ao papel da equipe na vinculagédo dos pacientes ao servigo de saude, valorizagao da
abordagem holistica, importancia do acolhimento, expectativas e perspectivas dos
pacientes em relagc&o aos profissionais do servigo e os principais anseios e desafios
durante o tratamento. Consideragoes finais: A partir da analise e elaboracdo dos
discursos do sujeito coletivo foi possivel conhecer os fatores que dificultaram ou
facilitaram a adesdo ao tratamento, bem como entender os principais aspectos que
interferiram na assisténcia a saude dessas pessoas. ldentificou-se também a



importancia das relagcdes interpessoais dos pacientes com os profissionais de saude,
no que diz respeito a regularidade no tratamento e vinculagao aos servigos.

Descritores: HIV; Relagcbes Interpessoais; Supressdo Viral Sustentada; Terapia
Antirretroviral; Adesao ao tratamento; Itinerario Terapéutico.
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ABSTRACT

Introduction: The therapeutic itinerary is an important concept to understand the
paths taken by patients in search of therapeutic care and includes the search for
diagnosis, subsequent clinical follow-up, choice of treatment and the process of
interpersonal relationships with healthcare professionals. health. For people living with
HIV, this itinerary is followed throughout their lives, considering the chronicity of the
infection. Therefore, understanding these issues is a relevant strategy for promoting
interventions focused on the real needs of patients, in addition to contributing to
strengthening and resolving problems that still permeate HIV treatment. Objective: To
understand the social representations about the therapeutic itinerary of the person
living with HIV in sustained viral suppression and their discourse about their
perceptions about interpersonal relationships with the multidisciplinary team. Method:
Qualitative research carried out in two specialized health services for the treatment of
HIV/AIDS, located in the North of Parana, Brazil. The theoretical framework chosen to
support the study was the Theory of Social Representations. Fifteen people who were
informed about HIV and who had maintained viral suppression since the start of
treatment were interviewed. Audio-recorded interviews were carried out using the
guiding instrument with open questions. After literal transcription, the data were
analyzed using two methods to prepare two studies and produce related articles, as
required by the postgraduate program. For the study, one of the data was analyzed
through the discourse of the collective subject, identifying the expressions and their
respective central ideas, which were categorized to represent the thought of the
collective, synthesizing similar content into a single discourse. For study two, data
analysis was added to the method using the Software Interface de R pour les Analyzes
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires, a program that assists and
enables different types of analysis of content and textual elements, for subsequent
elaboration of discourses of the collective subject. Results: The results were
presented in two studies: In study one, four main categories were identified that
encompassed issues relating to diagnosis and connection with specialized health
services, incentives and strengths for achieving viral suppression (strategies used,
support network, among others), the weaknesses and difficulties in treatment (self-
acceptance, stigmas, side effects, among others) and their future perspectives for
continuing antiretroviral therapy. In study two, five main classes were highlighted,
emphasizing issues relating to the team's role in linking patients to the health service,
valuing the holistic approach, importance of welcoming patients' expectations and
perspectives in relation to service professionals and the main desires and challenges
during treatment. Final considerations: From the analysis and elaboration of the
collective subject's speeches, it was possible to understand the factors that hindered
or facilitated adherence to treatment, as well as understanding the main aspects that
interfered in the health care of these people. The importance of patients' interpersonal
relationships with health professionals was also identified, regarding to regularity in
treatment and connection to services.



Descriptors: HIV; Interpersonal Relations; Sustained Viral Suppression; Antiretroviral
Therapy; Adherence to treatment; Therapeutic Itinerary
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1 APRESENTACAO

Gostaria de iniciar minha apresentagdo dizendo que nenhuma trajetoria &
individual, somos uma junc¢éo de todas as pessoas que estdo ao nosso redor, lugares
que frequentamos e as mais diversas culturas em que estamos inseridos, portanto, o
gue sou até o presente momento € resultado de todas as pessoas com quem tive a
oportunidade de compartilhar a vida. Me chamo Thamyris, sou nascida e criada em
Porto Velho-RO; desde pequena sempre precisei me adaptar aos mais diferentes e
diversos lugares, devido a necessidade dos meus pais em trabalhar dentro e fora do
Brasil; cresci vendo a luta diaria que eles enfrentavam para criar eu € meus irmaos,
por conta disso, aprendi a me virar sozinha e a ser responsavel desde cedo pelas
minhas demandas, sempre com o0 apoio da minha querida irm& Thaina, que desde
pequena zelava por mim.

Sou fruto do ensino publico do nosso pais, e sempre tive consciéncia de que
precisaria estudar muito para ter uma educacao de qualidade e me destacar dentre
tantos outros alunos; foi com essa mentalidade que fui aprovada para estudar
enfermagem na Universidade Federal de Rondbénia (UNIR); essa oportunidade me
abriu portas para as mais diversas ocasides: foi onde ampliei meus horizontes, sai da
minha bolha e pude vivenciar as tantas realidades da sociedade.

A universidade publica permitiu que eu conhecesse o mundo da pesquisa:
aprendi e vivenciei o Sistema Unico de Satide e hoje sou uma profissional e defensora
do SUS; durante minha formacéao reforcei os valores de solidariedade, respeito ao
préximo, empatia e coragem. Participei arduamente das decisbes do curso como
aluna, fui presidente do Centro Académico de Enfermagem, representante discente
do departamento e representante de turma, além de organizar idas dos discentes a
congressos nacionais, sempre com o objetivo de ndo ser apenas mais uma aluna.

Fui a inumeros congressos durante a graduagdo, com o apoio da minha
orientadora Vivian Susi e ajuda financeira da UNIR. Depois de graduada, sem
emprego, longe dos meus pais e com muita luta, consegui ser aprovada na residéncia
de urgéncia e emergéncia (area que desde sempre tive admiragao) da Universidade
Estadual de Londrina (UEL); digo que nao foi facil, deixar toda minha familia e partir
para o outro lado do Brasil, acompanhada somente por Deus, para correr atras dos
meus sonhos e com a certeza do caminho a ser seguido, sempre acolhida pelas
pessoas que o Altissimo colocava e coloca em minha vida. Apos a residéncia, o desejo

de fazer mestrado aumentou, devido a necessidade de sempre estar atualizada e um



passo a frente como enfermeira; foi entdo que decidi tentar uma vaga na UEL e na
Universidade Estadual de Maringa (UEM); para minha surpresa fui chamada nas duas
instituicées, porém escolhi continuar em Londrina, e acabei me encontrando em outra
area da enfermagem, a infectologia, onde aprendi novos assuntos e pude
compreender o mundo das pessoas que vivem com HIV, sob uma nova perspectiva
de planejamentos de acgdes e servigos; foi um periodo de grandes desafios, mas que
com a ajuda das minhas orientadoras, foi vencido.

Hoje me sinto uma profissional mais segura em relagdo as minhas condutas e
atitudes; durante o mestrado trabalhei em um UTI do Hospital Universitario de
Londrina, onde passei por diversos problemas, mas hoje vejo que foram essenciais
para o meu crescimento profissional e pessoal. Durante o percurso da minha vida
nessa cidade, conheci o meu companheiro de vida, que me ajudou a ser quem sou
hoje, e que me ensina todos os dias a ter paciéncia em relagao as intempéries da vida.

Finalizo minha apresentacgao, certa de que Deus foi meu alicerce e de que todas
as pessoas que passaram pelo meu caminho ajudaram-me a construir, desconstruir e
reconstruir a minha forma de viver a vida; os percalgos foram decisivos para fortalecer
a minha histéria de defesa da saude, do SUS e da universidade publica. Portanto,
posso dizer que foi por causa dessa trajetoria que hoje eu apresento esta dissertacao,
a qual é um recorte do projeto de pesquisa da Profa. Dra. Gilselena, intitulado como
“Projeto Viva PositHIVo: promogéo da saude de pessoas vivendo com HIV”.
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2 CONTEXTUALIZAGAO

O Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) € o agente etiolégico da aids
(Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida), uma complicag&o infecciosa que acomete
componentes da defesa celular humana, em especial os linfécitos T CD4+. A
replicagdo intracelular do HIV desencadeia a destruigdo dessas células e
consequentemente uma importante deplecao linfocitaria com o passar dos anos. Este
processo culmina com imunodepressao do hospedeiro e consequente suscetibilidade
do individuo as doengas oportunistas (DO) (Veronesi; Focaccia, 2021).

A infeccéo pelo HIV foi identificada em meados da década de 1980, em um
contexto estadunidense, sendo considerada uma epidemia mundial e caracterizada
como uma doencga de rapida letalidade. Além disso, foi ancorada por problematicas
de cunho politico, social e religioso, devido ao desconhecimento cientifico sobre a
infecgdo na época, o que desencadeou a discriminagdo contra pessoas que eram
diagnosticadas com a doencga (Fernandes; Bruns, 2021).

De acordo com o Programa Conjunto das Nagbes Unidas sobre HIV/aids
(UNAIDS) dados globais mostram que 85,6 milhdes de pessoas foram infectadas pelo
virus desde o inicio da epidemia e cerca de 39 milhdes de pessoas viviam com HIV
no ano de 2022 e neste mesmo periodo 630.000 individuos evoluiram a ébito devido
a doencas relacionadas a aids (Joint United Nations Programme on HIV/aids, 2023).

No Brasil, de 1980 a junho de 2022 foram registrados nos Sistemas de
Informacao de Agravo de Notificagdo, 1.088.536 casos de aids. Dados do Ministério
da Saude (MS) demonstram que de 2007 a junho de 2022 foram identificados 434.803
casos de infecgao pelo HIV. Nao obstante leva-se em consideracao o fato da doencga
ainda ser negligenciada, e em alguns casos, ndo ser notificada da maneira correta. O
pais tem constatado anualmente uma média de 36,4 mil novas ocorréncias de aids,
sendo que, desde o inicio da epidemia até dezembro de 2021, foram detectados
371.744 6bitos em decorréncia da Aids (Brasil, 2022).

Neste contexto, o Sistema Unico de Saude (SUS), por meio da Lei 9.313/96
instituiu um tratamento gratuito as Pessoas Vivendo com HIV/Aids (PVHA), a qual
disponibiliza a realizagdo de exames para diagnostico, acompanhamento
multiprofissional e a dispensacédo de medicagdes antirretrovirais (ARV), por meio do

acolhimento e direcionamento adequados aos usuarios de saude, além do acesso aos
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direitos a beneficios sociais, com o objetivo de atender esta populagcdo em todas as
esferas do cuidado, desde a atengao primaria até a terciaria (Brasil, 2010).

Em 2021, a Organizagdo das Nacgbdes Unidas (ONU) estabeleceu
compromissos globais para cessar a Aids até 2030, instituindo a meta “95-95-95". Tal
compromisso determina que 95% das pessoas que vivem com HIV estejam
diagnosticadas, destas, 95% estejam em tratamento antirretroviral, das quais 95%
alcancem a supresséo viral (carga viral indetectavel). O impacto desta meta é garantir
que ao menos 35 milhdes de PVHA tenham acesso ao tratamento (Joint United
Nations Programme on HIV/aids, 2023).

O tratamento da PVHA consiste na utilizagdo sistematica dos ARV. Estes
medicamentos tém como funcao impedir a replicagao viral nos linfécitos T CD4+, pela
acao dos farmacos nas enzimas virais transcriptase reversa, integrase e protease,
bem como categorias que impedem a fus&o e a entrada do virus nas células de defesa
(Brasil, 2018).

Recomenda-se que o tratamento seja instituido para todas as PVHA, iniciando-
se de forma precoce, independente do estagio clinico e/ou imunoldgico, com
celeridade para individuos com contagem de Linfocitos T CD4+ igual ou menor que
350 células por milimetro cubico de sangue (mm3). O uso continuo destas medicagdes
proporcionara alcance e manutengado de niveis indetectaveis de HIV plasmatico,
inferior a 40 copias do virus por mililitro (mL) de sangue, o que hoje é reconhecido
como carga viral (CV) indetectavel/suprimida (Brasil, 2018).

A supresséao viral promove restituicdo imunologica dos Linfécitos T CD4+ a
niveis dentro da normalidade, condicdo que impede os individuos de desenvolverem
DO. O objetivo principal dessa supressao é reduzir as taxas de morbimortalidade,
promover qualidade de vida e diminuir o numero de hospitalizagdes decorrentes das
complicagbes da doencga, propiciando uma maior sobrevida a PVHA (Centers for
Disease Control and Prevention, 2019).

Outro impacto gerado a partir da condicdo de CV indetectavel & a
intransmissibilidade do virus. Com o alcance e sustentacdo da supresséao viral, ha o
controle da replicagdo viral no organismo da pessoa infectada, reduzindo a niveis
intransmissiveis a presenga do virus nas secre¢des e no sangue. Esta condi¢cao
impossibilita a transmissdo do HIV, principalmente nas relacbes sexuais e em

situagbes de bindmios (m&e e filho) durante a gestacdo e parto, acarretando
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consequente diminuicdo do numero de novas infecgdes pelo HIV (Silva; Duarte; Lima,
2020; Trindade et al., 2021).

Nessa perspectiva, o cuidado continuo a PVHA deve ser conduzido por uma
sequéncia de etapas importantes para um tratamento de qualidade. Atualmente
preconiza-se a “Cascata de cuidado continuo a PVHA”, um processo de atencao a
saude usado globalmente para monitorar os avangos referentes aos cuidados dessas
pessoas. Essa estratégia € norteada por cinco momentos que auxiliam no manejo
clinico da infecgao: 1. diagndstico oportuno; 2. vinculagado da pessoa a um servigo de
saude; 3. retengdo no seguimento por meio do acompanhamento e realizagdo de
exames periodicos; 4. inicio da Terapia Antirretroviral (TARV) e sua promogéao para
adesao ao tratamento; 5. supressédo da carga viral, para o alcance de uma melhor
qualidade de vida, comparavel a de uma pessoa que nao infectada pelo HIV (Centers
for Disease Control and Prevention, 2019).

O acolhimento e direcionamento da pessoa recém-diagnosticada, associado a
sua vinculagdo a um servigo de saude, tem como objetivo garantir que o individuo
comparegca as consultas e realize os exames de maneira regular, além da
periodicidade nos atendimentos médicos e o acompanhamento multiprofissional
(Brasil, 2018). Deve-se considerar ainda alguns indicadores que podem interferir na
adesao ao tratamento, como sexo, faixa etaria, raca/cor, escolaridade e local de
residéncia. Essas variaveis sociodemograficas permitem identificar quais barreiras o
individuo enfrentara ao longo de sua vida para realizagdo do cuidado continuo. O
conhecimento desses obstaculos facilitara o direcionamento das intervengdes de
maneira focalizada, contribuindo com o desenvolvimento de estratégias para
promover o autocuidado do publico-alvo (Brasil, 2021).

Somam-se a esses fatores alguns desafios para que o tratamento seja
resolutivo e eficiente, como por exemplo, a aceitagdo da doencga, o estigma social e
as adversidades nas relagdes interpessoais com familiares, sociedade e profissionais
de saude; esses aspectos precisam de uma atengao particularizada com o objetivo de
melhorar a condugéo da TARV e a forma de lidar com a infecgéo por HIV (Vieria et al.,
2020)

Além desses desafios citados acima que estéo intrinsecos ao tratamento do
HIV, deve-se considerar o autocuidado como parte essencial do acompanhamento
terapéutico, uma vez que esta relacionado intrinsecamente com a autonomia do

individuo em se responsabilizar pelo seu bem-estar e ter a independéncia em realizar
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habitos que sejam saudaveis, para assim administrar e acompanhar a propria
condicao de saude (Serrao et al., 2020).

Destaca-se a importancia da interacao e articulacdo dos profissionais de saude
com os usuarios diagnosticados para adesao ao tratamento, pois serdo estes a
promover o seguimento terapéutico, por meio do vinculo e acolhimento desde o
momento do diagnostico (Angelim et al., 2019). Portanto, pode-se ter como
pressuposto que o autocuidado efetivo e as relagdes interpessoais proficuas
favorecem que a PVHA alcance e mantenha a supresséao viral.

Uma eficiente ferramenta para compreender o processo do autocuidado é
conhecer o itinerario terapéutico da PVHA, bem como entender os caminhos
percorridos daqueles que obtiveram o sucesso terapéutico e mantiveram a supressao
viral sustentada apds inicio do tratamento, visto que o conhecimento dessas
especificidades podera impactar diretamente no fortalecimento da rede de apoio e o
acompanhamento dessas pessoas, além de compreender como se da o processo das
relagdes interpessoais entre os profissionais de saude e usuarios, a fim de preencher
as lacunas do cuidado, para servir de subsidio aqueles que nao aderiram o tratamento
de forma satisfatoria.

Entende-se por ltinerario Terapéutico (IT) o conjunto de a¢des realizadas pelos
individuos ao buscar por cuidados de saude, desde o momento da descoberta e
compreensao do diagnostico até a escolha do tratamento e acompanhamento clinico
posterior. Desse modo, € possivel analisar os principais pontos (positivos/negativos)
superados para solucionar os problemas de saude, por meio da compreensido das
praticas de cuidados individuais, que diariamente estdo sob a influéncia dos diferentes
contextos socioculturais que as pessoas estao inseridas (Farias et al., 2020).

Nesse sentindo, a partir das consignas até aqui tecidas, as quais geraram uma
série de reflexdes e questionamentos, houve a génese da seguinte questéo
norteadora, a qual sera fio condutor na edificagcdo da presente dissertagdo: quais as
representacdes sociais da PVHA em supressao viral sustentada sobre seu itinerario
terapéutico e o seu discurso acerca de suas percepcdes sobre as relacdes
interpessoais com a equipe multidisciplinar de saude?

Para elucidar tal questionamento, tragou-se como objetivo da presente
dissertacido: apreender as representagcdes sociais sobre o itinerario terapéutico da
PVHA com supresséao viral sustentada e o seu discurso acerca de suas percepgdes
sobre as relagdes interpessoais com a equipe multidisciplinar de saude.
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A construcdo de toda a trajetoria cientifica para fundamentar a presente
dissertagao foi a Teoria das Representac¢des Sociais de Serge Moscovici, a qual esta
explicitada na segao a seguir.

3 REFERENCIAL TEORICO

A base epistemologica para a presente dissertagcdo foi a Teoria das
Representagbes Sociais (TRS) e, aqui, apresentam-se sumariamente 0s seus
principais aspectos difundidos por Serge Moscovici (1925-2014), um teorista e
psicologo nascido na Roménia e naturalizado na Franga.

A teoria moscoviciana emergiu a partir do contexto cientifico da psicologia
social, uma ciéncia dindmica e que trata da conformacdo de categorias micro e
macrossocial, as quais estao diariamente em conflito devido as relagbes existentes
entre os sujeitos e as coletividades, suas culturas e personalidades. Nesse sentido, a
psicologia social apresenta-se em constante movimento ao se deparar com o0s
diversos problemas gerados por essas conexdes (Oliveira; Bertoni, 2019).

Os primeiros estudos relacionados a TRS e abordados por Moscovici surgiram
em meados do ano de 1960, pela publicagdo da obra intitulada “Psicanalyse: son
image et son public”, que, traduzida, quer dizer: “Psicanalise, sua imagem e seu
publico”. A elaboragao e concepgao desse trabalho foram influenciadas pela producéo
sociolégica de Emile Durkheim (1958-1917), um sociélogo francés que baseou suas
convicgdes tedricas nos multiplos fendbmenos sociais. O conceito durkheimiano surgiu
por meio de estudos sobre a consciéncia coletiva, a qual foi determinante para criagcéao
do conceito da representacgéo coletiva (Moscovici, 2017).

A partir da visdo epistemoldgica durkheimiana, Moscovici abordou os
fendmenos psicossociais e abrangeu o sujeito como ator social e principal responsavel
pela construcédo de sua realidade, levando em consideragdo o contexto sociocultural
em que esta inserido. Nessa perspectiva, ele desenvolveu o modelo da nova
representacdo, a social, que esta pautada nos conflitos existentes pelas diferentes
ideias de um grupo e apresentou o fendmeno ligado aos processos sociais
desencadeados pelas diferengas dentro da sociedade (Nogueira; Di Grillo, 2020).

Para elucidar essas questdes, o teorista e psicologo afirma que as
representacdes sociais sdo construidas de modo coletivo e que essa construgéo
depende das condi¢bes de vida, da compreensao de novas informacdes e interagao
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social dos individuos de uma comunidade. Suas premissas tém como finalidade a
compreensao e explicagdo dos conhecimentos estabelecidos por grupos, a
denominada teoria leiga, que se da a partir do senso comum (Moscovici, 2017).

Moscovici elaborou a concepcdo de que ha uma correlacdo entre a vida
cotidiana (senso comum) e o conhecimento cientifico e que o entendimento conjunto
desses dois pilares € fundamental para operacionalizagdo da sua teoria. Em
contrapartida, ele afirma que € necessario ter a clareza de que nem todo
conhecimento do senso comum €, de fato, uma representacgao social, e que para isso,
deve-se ter a certeza do objetivo e relevancia sociocultural de determinado assunto
para o grupo (Silva; Quadros, 2022; Nogueira; Di Grillo, 2020).

Desse modo, o teorista atribuiu um novo valor ao pensamento social na época
em que vivia, tornando saber pratico o conceito de que, ndo sé um individuo, mas as
sociedades pensam e constroem coletivamente a realidade e que seus membros
conhecem e assim vivem. Moscovici ainda sustenta a tese de que as representacoes
sdo sociais, ndo pelo fato de o sujeito ser sociavel, mas sim por desempenhar sua
funcdo de organizador das condutas e da comunidade (Jesuino, 2019).

Além disso, é possivel identificar o processo de ancoragem em sua teoria, que
consiste em transformar um conceito cientifico (algo abstrato e complexo) em uma
imagem concreta e significativa, ou seja, a transformag&o de algo n&o-familiar para
familiar, de um saber (cientifico) em outro saber (util ao grande publico). Neste
processo, a ancoragem torna-se uma rede de significagbes, incorporando e
assimilando novos objetos (complexos) a uma categoria familiar, em algo que seja
funcional e disponivel para os individuos; integrando-os ao seu sistema de valores e
fazendo com que o objeto ancorado mantenha sua inserg&o social, mediante alguns
ajustes (Jesuino, 2019).

Pode-se entender como grupo social um coletivo de pessoas que ao
experimentarem situagdes semelhantes e unicas, adquirem caracteristicas novas,
diferentes das estabelecidas individualmente. De acordo com o teorista, os individuos
sdo inseridos em grupos especificos que podem alterar suas formas de pensamentos
e acgdes, tornando possivel a assimilacdo de novos saberes e/ou reconstrucdo de
saberes ja definidos (Nogueira; Di Grillo, 2020).

Reportando as consignas da TRS para o ambito do objeto de estudo dessa
dissertagdo, tem-se que tal referencial foi considerado pertinente uma vez que as
PVHA em supresséo viral desde o inicio da TARV pertencem a um grupo social de
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PVHA com caracteristicas e vivéncias similares e que, portanto, podem interpretar o
conhecimento de senso comum no mundo onde estdo inseridos. Assim, quando
entram em contato com o universo do HIV, esses individuos o representam e, de certa
forma, criam uma teoria que, de modo coletivo, vai orientar suas acbes e

comportamentos.

4 RESULTADOS

Visando responder a questdo norteadora da presente dissertacdo “Quais as
representacdes sociais da PVHA em supressao viral sustentada sobre seu itinerario
terapéutico e o seu discurso acerca de suas percepcdes sobre as relacdes
interpessoais com a equipe multidisciplinar?”. Foram edificados dois estudos, cujo
titulos e objetivos estdo descritos abaixo:

Estudo 1

Titulo: Representagoes sociais da Pessoa Vivendo com HIV em supressao viral
sustentada sobre o seu itinerario terapéutico

Objetivo: Apreender as representagdes sociais sobre o itinerario terapéutico da

pessoa vivendo com HIV em supresséo viral sustentada.

Estudo 2

Titulo: Discurso da pessoa vivendo com HIV em supressao viral sustentada
sobre suas relagoes interpessoais com a equipe multidisciplinar

Objetivo: Apreender o discurso da PVHA em supressao viral sustentada acerca de
suas percepgoes sobre as relagdes interpessoais com a equipe multidisciplinar.
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4.1 ESTUDO 1

4.1.1 REPRESENTAGOES SOCIAIS DA PESSOA VIVENDO COM HIV EM SUPRESSAO VIRAL
SUSTENTADA SOBRE SEU ITINERARIO TERAPEUTICO

4.1.2 RESUMO

Introdugao: O itinerario terapéutico configura-se como uma importante estratégia
para a compreensao das formas de cuidado em diferentes realidades vividas,
portanto, entender as especificidades dos percursos terapéuticos de pessoas vivendo
com HIV/aids em supressao viral sustentada pode contribuir com o fortalecimento e
resolutividade de questdes que ainda permeiam os servigos especializados de saude.
Objetivo: Apreender as representagdes sociais sobre o itinerario terapéutico da
pessoa vivendo com HIV em supressao viral sustentada. Método: Estudo qualitativo,
realizado em dois servigos especializados de saude tendo como amostra 15 pessoas
em tratamento para HIV/aids e que estdo em supressdo viral desde o inicio do
tratamento antirretroviral (TARV). A coleta de dados ocorreu em 2022, a partir de
entrevistas audiogravadas. Os dados foram analisados pela técnica do discurso do
sujeito coletivo. Resultados: Os discursos foram elaborados a partir de quatro
categorias: Do diagnostico a vinculagdo com o servigo especializado; Incentivos/
Fortalezas para a conquista da carga viral indetectavel; Fragilidades/ Dificuldades no
tratamento e perspectivas futuras da Pessoa que Vive com HIV/Aids. Conclusao:
Observou-se as dificuldades dos pacientes em iniciar o tratamento adequado, devido
as fragilidades e alguns aspectos relacionados aos estigmas sociais que envolvem o
HIV, autoaceitagdo, problemas com a TARV e sentimentos negativos a partir do
diagndstico. Identificou-se também a importancia da rede de apoio como suporte para
adesao ao tratamento e supresséo viral.

Descritores: Itinerario terapéutico. HIV. Terapia antirretroviral. Representagc&o Social.
Adesao ao tratamento.

ABSTRACT

Introduction: The therapeutic itinerary is an important strategy for understanding
forms of care in different lived realities, therefore, understanding the specificities of the
therapeutic paths of people living with HIV/AIDS in sustained viral suppression can
contribute to strengthening and resolving of issues that still permeate specialized
health services. Objective: To understand social representations about the therapeutic
itinerary of people living with HIV in sustained viral suppression. Method: Qualitative
study, carried out in two specialized health services with a sample of 15 people
undergoing treatment for HIV/AIDS and who have been virally suppressed since the
beginning of antiretroviral treatment. Data collection took place in 2022, based on
audio-recorded interviews. The data were analyzed using the collective subject
discourse technique. Results: The speeches were prepared based on four categories:
From diagnosis to connection with the specialized service; Incentives/Strengths for
achieving an undetectable viral load; Frailties/Difficulties in treatment and future
perspectives of PLWHA. Final considerations: Patients' difficulties in starting
appropriate treatment were observed, due to weaknesses in some aspects related to
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social stigmas involving HIV, self-acceptance, problems with ART and negative
feelings following the diagnosis. The importance of the support network as support for
treatment adherence and viral suppression was also identified.

Descriptors: Therapeutic itinerary. HIV. Antiretroviral therapy. Social Representation.
Adherence to treatment.

4.1.3 INTRODUGAO

O ltinerario Terapéutico (IT) segundo a literatura socioantropolégica é
caracterizado como o caminho percorrido por uma pessoa ao buscar tratamento ou
cuidados terapéuticos para uma condi¢gdo de saude. Essa trajetéria pode envolver
diferentes etapas, desde o diagndstico, a busca por intervengdes, a relagdo com
profissionais de saude, a realizagdo de exames, o uso de medicagdes e o
acompanhamento posterior. Assim, essa analise é construida a partir de distintas
realidades vividas e pelo contexto sociocultural que as pessoas estdo inseridas
(Nicaretta et al., 2023; Rabelo; Alves; Souza, 1999).

A compreensdo desse percurso pela concepg¢ao do IT, contribui para o
entendimento dos caminhos percorridos pelas Pessoas que Vivem com HIV/aids
(PAVHA), desde o momento do diagnostico ao vinculo com o Servigo de Atendimento
Especializado (SAE), indo ao encontro das etapas que constituem a Cascata de
Cuidado Continuo a PVHA, uma estratégia usada para o alcance da supressao viral
e consequente éxito terapéutico (Brasil, 2021).

Esse processo de atencdo a saude estabelece metas e monitora os avancgos
referentes aos cuidados direcionados a PVHA, e, portanto, deve ser conduzido por
cinco etapas primordiais: 1- Diagndstico oportuno; 2- Vinculagéo ao SAE; 3- Retencéo
no seguimento do tratamento; 4- Adesao ao terapia antirretroviral e 5- Supresséo da
carga viral (CV) a niveis indetectaveis (Centers for Disease Control and Prevention,
2019).

O alcance e a manutencgao da supressao viral promovem uma melhor qualidade
e expectativa de vida a PVHA, bem como a n&o transmissibilidade do HIV (Centers
for Disease Control and Prevention, 2019). Nesse sentido, conhecer o IT das pessoas
que lograram éxito no tratamento de modo a alcangar e manter a supresséao viral é
uma importante estratégia para a compreensao das diversas formas de cuidado em
diferentes realidades vividas, constituindo-se como uma ferramenta que pode permitir
o entendimento das vivéncias da PVHA ao longo do processo de diagnostico e
cuidado continuo (Alves; Pellegrini, 2019).
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Diante do exposto sobre a tematica, esse estudo justifica-se pela necessidade
de se compreender o IT de PVHA em supressao viral desde o inicio da Terapia
Antirretroviral (TARV), uma vez que conhecer as especificidades da trajetoria de cada
individuo podera contribuir na condugdo da implementagdo de estratégias para
fortalecer as politicas publicas voltadas a saude dessas pessoas, bem como promover
a resolutividade de problemas e dificuldades que ainda permeiam os servigcos de
saude, melhorando a qualidade da assisténcia aos pacientes (Nicaretta et al., 2023).

Desarte, tragou-se como pergunta de pesquisa dessa investigagdo o seguinte
questionamento: quais as representagdes sociais de PVHA em supressio viral
sustentada sobre seu IT?

A partir das consideragdes citadas anteriormente e da importancia da
compreensao dos aspectos mencionados, a presente pesquisa teve como objetivo:
apreender as representacdes sociais sobre o itinerario terapéutico da PVHA em

supressao viral sustentada.

3.1.4 PERCURSO METODOLOGICO

Trata-se de um estudo qualitativo alicercado na Teoria das Representacdes
Sociais (TRS) de Serge Moscovici, a qual menciona que as relagdes sociais cotidianas
podem ser apreendidas. Essa teoria volta-se para o conhecimento de senso comum,
permitindo aos individuos a interpretacédo do mundo e a orientacdo da comunicagao
entre eles, na medida em que, ao entrarem em contato com um determinado objeto,
o representem e, em certo sentido, criam uma teoria que vai orientar suas agdes e
comportamentos (Moscovici, 2017).

O estudo foi estruturado de modo a atender os tdpicos preconizados pelo
Consolidated criteria for reporting qualitative research (COREQ) (Souza; Marziale;
Nascimento, 2021).

Foi desenvolvido em dois Servicos de Atencao Especializada a Saude para o
tratamento de PVHA localizados na Regido Norte do Estado do Parana, Brasil.
Atualmente esses servigos sdo compostos por equipes multidisciplinares de saude
que incluem, médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem, assistentes sociais,
psicologos e farmacéuticos que atendem no Centro de Testagem e Aconselhamento
(CTA) e no servigo ambulatorial para o acompanhamento dos pacientes.

Por conveniéncia foram incluidos no estudo os individuos maiores de 18 anos

(independente do sexo e escolaridade) e os que possuiam supressao viral desde o
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inicio da TARV, em acompanhamento no SAE por pelo menos um ano. Excluiram-se
aqueles que nao possuiam todos os exames completos anexos em prontuarios, desde
o inicio do tratamento.

Os participantes foram convidados a participar do estudo durante sua
permanéncia no servigo para consulta de rotina, mediante explicagdo do objetivo da
investigacéo, esclarecimento das duvidas, bem como leitura e assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE). A coleta de dados ocorreu entre os meses
de junho a setembro de 2022. Os dados foram obtidos por meio de entrevista
individual semiestruturada, conduzida pela pesquisadora principal em ambiente
privativo do servigo de saude, com duragdo média de 25 minutos e com gravagao em
audio. Foram respeitados a confiabilidade e o sigilo das falas dos pacientes,
informando-os previamente sobre o anonimato e o uso do gravador de voz.

Utilizou-se um instrumento semiestruturado construido pelas pesquisadoras, a
qual dividiu-se em duas etapas: a primeira de caracterizagdo sociodemografica dos
participantes e dados do prontuario sobre acompanhamento dos exames; a segunda
parte foi constituida de oito perguntas abertas: 1) Conte-me como foi quando vocé
recebeu o diagnostico da infecgdo pelo HIV; 2) Qual sua trajetéria do diagnodstico até
sua vinculagao/entrada neste servigo especializado?; 3) Como se deu o inicio da
TARV?; 4) Como foi, para vocé, receber a noticia de carga viral indetectavel?; 5) Como
vocé administra o acompanhamento da infecg&o pelo HIV na sua vida?; 6) O que vocé
acha que contribuiu para vocé alcangar a carga viral indetectavel?; 7) A que vocé
atribui o fato de estar em supresséo viral sustentada desde o inicio do tratamento?; 8)
Quais séo seus planos com relagdo a continuidade do tratamento para manutengao
da supresséo viral?

Para analise de dados, foi utilizado o Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), cujo
processamento vislumbra resgatar modos coletivos de pensar de determinado grupo
de modo a clarificar opinides coletivas a partir de dados verbais (Lefevre, 2017).

As falas foram transcritas na integra e em seguida realizou-se a identificagéo
das expressdes-chave (recortes das falas que levam em consideragao a esséncia do
conteudo obtido), que levem em consideracdo apenas os conteudos (assuntos)
referente as perguntas do estudo. A partir disso, identificaram-se ideias centrais
(sintese que revela o sentido dos depoimentos) e ancoragens (que representam as
crengas e/ou valores dos participantes). Construiram-se, por fim, os DSC, com
finalidade de representar o pensamento de toda uma comunidade (coletividade),
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agregando em um discurso unico, conteudos de sentindo semelhantes emitidos por
pessoas distintas, redigidos sumariamente na primeira pessoa do singular (Lefévre,
2017).

Esta pesquisa responde a um dos objetivos do projeto “Viva PositHIVo:
promog¢ao da qualidade de vida de pessoas que vivem com HIV”, vinculado a
Universidade Estadual de Londrina e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa sob
0 parecer n° 2.980.965.

4.1.5 RESULTADOS

Participaram do estudo 15 PVHA, das quais trés eram do sexo feminino e 12
do sexo masculino, com idade variando de 25 a 70 anos e média de sete anos de uso
da TARV.

Do total de participantes, 11 foram diagnosticados por procura direta de exames
realizados em Centros de Testagem e Aconselhamento (CTA), Unidades Basicas de
Saude (UBS) ou solicitados em consultas de rotina e executados por laboratérios
particulares; quatro pessoas foram diagnosticadas tardiamente, durante
hospitalizagao por quadro de Aids.

No que diz respeito ao intervalo de tempo do diagnostico ao inicio da TARV,
identificou-se que o padrao médio variou de duas semanas a cinco meses, sendo que
apenas dois dos pacientes iniciaram o tratamento com os antirretrovirais (ARV), apos
12 e 34 meses da descoberta do diagnostico.

Foram identificadas, por meios da analise das entrevistas, 20 ideias centrais e
trés ancoragens, que originaram quatro categorias, conforme consta no Quadro 1,

sendo que trés delas estao divididas em subcategorias

Quadro 1 — Composi¢ao das categorias em subcategorias, ideias centrais e
ancoragens relacionadas ao itinerario terapéutico da PVHA.
Parana, Brasil, 2022.

CATEGORIAS | SUBCATEGORIAS IDEIAS CENTRAIS ACORAGENS
1) Do 1.1) Sintomas antes | Surgimento dos primeiros
diagnostico a do diagndstico e sintomas
vinculagdo com | sentimentos emersos | Sentimentos a partir do
0 servico diagnéstico
especializado Culpa/duvida de quem transmitiu
ovirus | =
1.2) O despertar A procura pelo servigo
para o tratamento especializado
Sentimentos até o inicio do
tratamento
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2) Incentivos/
Fortalezas para
alcance da
supressao viral

2.1) Estratégias para
tratamento regular

Estratégias para manter a saude

e o tratamento regular, associado
ao autocuidado e a necessidade

de readaptagao na vida

2.2) Importancia da
rede de apoio como
suporte para o
tratamento regular e
qualidade de vida

Rede de apoio, comprometimento
pessoal e espiritualidade

2.3) Sentimentos
advindos da
supressao viral e
saude mental para
manter a adesdo ao
tratamento de forma
regular

O entendimento da supressao
viral como motivacéo para
adesao ao tratamento de forma
regular e os sentimentos
evidenciados a partir dessa
condigao

A forca de vontade e o
fortalecimento da saude mental
para o tratamento regular

Percepgao de melhora no
aspecto da saude fisica partir do
inicio da TARV

O desejo do autocuidado para
nao necessitar de internacao por
complicacbes associadas a Aids

2.4) Autoaceitagao e
busca por
informacgdes para
manter a supressao
viral

A busca por conhecimento sobre
HIV, consciéncia e aceitacao de
uma condi¢do crénica de saude e
a importancia da TARV para uma
vida saudavel

3)Fragilidades/
Dificuldades no
tratamento da
infecgcao pelo
HIV

3.1) Rotulos sociais
como dificultadores

Auséncia de rede apoio

Desejo de manter o sigilo sobre o
diagndstico

Dificuldade nos relacionamentos
e solidao

Medo da
rejeicéo,
julgamento e
preconceito

HIV como uma
sentenca de
morte

Percepgdes
negativas
sobre PVIH

3.2) Auséncia na
divulgacéo de
informacgdes sobre o
HIV e a TARV

Necessidade de falar
abertamente sobre o HIV

Dificuldade nos relacionamentos
e solidao

3.3) Dificuldades
relacionadas ao uso
da TARV

Efeitos colaterais da TARV

3.4) Dificuldades
relacionadas aos
servicos de saude

Dificuldades para realizar o
tratamento devido as fragilidades
de acesso a saude

Busca por tratamentos
alternativos com profissionais ndo
capacitados

Expectativa de vida para além do
tratamento




4) Perspectivas Desejo de uma melhor qualidade |  -—--—--—-—--
futuras da de vida para realizar sonhos
PVHA

Fonte: Elaborado pelos autores, 2023

Na sequéncia, foram construidos os respectivos DSC, considerando as
expressdes chave que originaram as ideias centrais ou as ancoragens, a serem

evidenciados nas sec¢des subsequentes.

Categoria 1: do diagndéstico a vinculagdao com o servigo especializado
Esta categoria foi composta por cinco ideias centrais dispostas em duas

subcategorias e os respectivos DSC, que podem ser conferidos no Quadro 2.

Quadro 2 — Discursos da categoria 1 em suas respectivas subcategorias. Do

diagnostico a vinculagdo com o servico especializado

Subcategoria 1.1: Sintomas antes do diagnéstico e sentimentos emersos
DSC: Até obter o diagndstico, eu sentia muito cansago, estava magro, com impoténcia sexual,
diarreia frequente e percebi que ndo era normal. Procurei junto ao meu parceiro esse servigo
de referéncia, fizemos o teste e deu positivo. E assustador quando se recebe o diagnéstico de
HIV, mesmo que se saiba sobre a doenca e que existe tratamento. Nao foi facil para mim, meu
mundo desmoronou e eu senti medo. Fiquei triste, bravo, ndo tive uma reacdo certa. Fiquei
imaginando como contaria para minha familia e essa foi a pior fase. Pensei que ia morrer e
cheguei a tentar retirar minha propria vida. Fiquei me questionado se teria partido de mim ou do
meu parceiro e foi uma confusdo na minha cabega. Hoje, nés lidamos bem com a situagao, sem
acusacées ou questionamentos, pois isso é amor! E vocé amar a pessoa, ndo culpar e decidir
lutar junto. Fiquei ansioso até iniciar o tratamento e imaginava como estaria a doenga. Ficava
pensando se ia morrer, pois conheci a luta de outras pessoas que viviam internadas e algumas
que ja morreram. A trajetoria é solitaria porque nao se tem o que fazer ou com quem falar sobre
isso.

Subcategoria 1.2: O despertar para o tratamento

DSC: Eu néo queira acreditar no diagnoéstico, ndo queria conversar com ninguém e senti muita
angustia. Queria ficar s6 dentro do meu quarto, ndo queria mais viver, porque achava que ia
viver tomando comprimido e agulhada e ndo quis me tratar. Comecei a pesquisar para ver o
que era isso. Tinha gente que falava que poderia causar depressao e fiquei mais desesperado
ainda. Mas fui bem atendido desde o diagndstico, passei com o psicélogo e com o médico, que
me explicaram sobre o HIV, que eu poderia ter uma vida normal se fomasse a medicagdo
corretamente e questionaram se eu queria fazer a adesdo ao tratamento. Eu escolhi aderir e,
assim, fui vinculado ao servigo. Estou tomando os remédios, fiquei livre daquela duvida/angustia
sobre a doenga, sinto-me 6timo e minha CV esta adequada. Fiquei ciente de que as coisas iriam
mudar, por exemplo, para poder ter filho, ja que sdo necessarios cuidados especificos e comecei
a ter mais atengdo, me proteger e me cuidar mais.

Fonte: Elaborado pelos autores, 2023.

Categoria 2: incentivos/fortalezas para alcance da supressao viral
Esta segunda categoria foi constituida de sete ideias centrais e o Quadro 3

dimensiona suas quatro subcategorias e os respectivos DSC.
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Quadro 3 - Discursos da categoria 2 em suas respectivas subcategorias.
Incentivos/Fortalezas para alcance e sustentacdo da supresséao
viral.

Subcategoria 2.1: Estratégias para tratamento regular

DSC: Precisa ter disciplina, uma rotina e torna-la uma pratica diaria, como deixar o remédio
proximo & cama, em um lugar visivel, para tomar toda noite antes de dormir e se alimentar e
dormir bem. Quando for viajar, colocar os remédios na mala para ndo os esquecer, ou quando
for para casa de algum parente, leva-los em um porta remédio, para manter a discrigdo. Como
ja fago uso de outras medicagbes, é mais facil de lembrar e tomo todas de uma vez, fazendo
sempre o0 que o médico recomenda. Vocé consegue se adaptar depois de um tempo e acaba
sendo algo automatico e inerente ao seu cotidiano, tem que ter forga de vontade. Quando
descobri que teria que fazer o uso das medicagbes todos os dias, minha mde me apoiou e
sempre que ia tomar os remédios dela, falava para eu tomar os meus; foi uma estratégia nossa.
Em relag@o a periodicidade das consultas, os profissionais entfregam um papel com as datas
agendadas e anoto no celular para ter o controle. Procuro marcéa-las quando ndo tenho que
trabalhar ou quando néo tenho aula. O meu servigo é flexivel quanto ao horario quando preciso
fazer exames. O problema é o tempo, de ter que acordar um pouco mais cedo ou destinar um
periodo da rotina para isso. Eu tento conciliar as datas, marcar os exames no dia da folga, essa
é a parte mais complicada.

Subcategoria 2.2: Importancia da rede de apoio como suporte para o tratamento regular
e qualidade de vida

DSC: Muitas coisas na vida ndo escolhemos, mas podemos decidir nos cuidar e seguir em
frente. Abracei essa ideia junto ao meu parceiro e estou indetectavel até hoje. Inicialmente foi
complicado porque quando decidi ndo contar para ninguém por medo do preconceito, ndo sabia
a quem recorrer e ndo tive o apoio necessario. A parte mais dificil foi minha autoaceitagéo.
Porém, quando compartilhei o diagnéstico com a familia, somente os mais proximos, fui bem
acolhido, ndo precisei enfrentar julgamentos e nem questionamentos, isso ajudou bastante. Eles
vieram comigo no primeiro atendimento e compreenderam como funciona o tratamento. Além
disso, fago acompanhamento com a psicéloga; a terapia, a minha forga de vontade e a fé me
ajudaram bastante. Também tive apoio de uma ONG que foi uma segunda familia. Minha familia
sempre esteve ao meu lado, me ajudando a manter a rotina do tratamento, até bebem agua no
mesmo copo que eu e quando preciso tenho amigos que podem vir buscar os remédios para
mim. Atribuo o alcance e sustentagdo da CV indetectavel a minha regularidade com os
remédios, sempre me cuidei em relagao a isso, de ter comprometimento pessoal, pois é a tnica
possibilidade de levar uma vida normal. Depois, foi ao acesso ao tratamento gratuito com
excelentes profissionais, que tiveram empatia e que ndo me julgaram. Eles conversaram
comigo, me acolheram e mudaram minha visdo sobre o HIV e esclareceram que vou trata-la
como uma doenga crénica.

Subcategoria 2.3: Sentimentos advindos da supressao viral e saide mental para manter
a adeséo ao tratamento de forma regular

DSC: Quando me falaram que estava com CV indetectavel foi uma felicidade. No comego, ndo
compreendi sobre o tratamento, mas depois que me explicaram, entendi que poderia viver como
qualquer outra pessoa. Foi um alivio saber que ter HIV nao é mais uma sentenga de morte, que
posso ter um futuro e que ndo vou transmitir para outras pessoas, que era 0 meu maior medo.
Saber da minha condicdo me incentivou cada vez mais a fazer o tratamento da forma correta e
ndo esquecer de tomar os remédios. Tive prazer em viver, voltei a realizar as atividades que
mais gostava. Os profissionais foram sinceros comigo, mostraram os resultados dos exames e
agora consigo me aceitar mais. Saber que estou em um bom servigo ajudou bastante. Mesmo
esclarecido, eu tomo bastante cuidado, sigo a risca o tratamento e, antes de acabarem as
medicagles, eu ja busco mais. Minha rotina de ir ao servigo de satide é muito mais leve do que
anteriormente e vou sem medo dos julgamentos. Procuro ter uma mente saudavel, acreditar
que vou ficar bem, que sou capaz e ser otimista, porque eu tenho vontade de ficar bem, mas é
claro que para isso, precisei ter um autocuidado ainda maior que antes.

Subcategoria 2.4: Autoaceitacdo e busca por informacdes para manter a supressao viral

DSC: Acredito que nédo é a aceitagdo de outra pessoa que vocé tem que trabalhar, mas sim, a
autoaceitacdo. A vida muda muito depois disso, vocé morre e renasce, vocé tem que se tornar
uma nova pessoa, ser seu proprio heréi. Comecei a tomar os medicamentos todos os dias, isso
foi criterioso para mim e nunca esqueci, porque tenho medo da doenca piorar. Minha vida
sempre foi muito regrada com tudo, entdo isso é um reflexo de como eu ja era. Comecei a
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participar de grupos de mutua ajuda, onde tratavamos da vida e ndo apenas do HIV, o que
contribuiu. Participo de eventos relacionados a satide, conhego pessoas que me apoiam, faco
amizades, tenho muita informagao que me ajuda bastante e falo abertamente sobre isso para
poder ajudar outras pessoas. Fui criando coragem e entendendo que ndo tenho nada para
esconder e que sou um paciente que esta em tratamento como qualquer um outro e que eles
sdo profissionais e séo éticos.

Fonte: Elaborado pelos autores, 2023.

Categoria 3: fragilidades/dificuldades no tratamento da infecg¢ao pelo HIV
A categoria 3 alicergou-se em oito IC e trés ancoragens para compor suas

quatro subcategorias e o Quadro 4 elucida os DSC de cada uma delas.

Quadro 4 - Discursos da categoria 3 em suas respectivas subcategorias.
Fragilidades/Dificuldades no tratamento da infecgéo pelo HIV.
Subcategoria 3.1: Rétulos sociais como dificultadores

DSC: Senti muito medo de viver, da minha vida ser diminuida pela metade, de ver a minha
profissao se acabar, de ser rejeitado pela sociedade, tenho medo do preconceito. Para o HIV,
tem toda essa questéo social por tras, o estigma envolvido, de pensarem que é uma doenca de
homossexuais, como se fosse algo de outro mundo. Além da tristeza e da vergonha em pensar
como as pessoas ao seu redor vao reagir, se VAo virar a cara para vocé, por isso até hoje
ninguém sabe. Eu acredito que, quando ndo se tem informagdo, a gente pensa que é uma
sentenga de morte, tem igrejas que falam para parar de tomar remédio, que veem isso como
uma aberragdo; a minha familia mesmo disse que eu tinha o sangue sujo e que eu iria morrer.
Eu percebo que as pessoas veem essa condi¢do de maneira muito negativa, elas tém medo de
compartilhar os mesmos objetos e utensilios que vocé usa, acham que vdo se contaminar sé
pelo fato de se sentarem no mesmo lugar de quem tem HIV. Por conta desse pré-julgamento e
rejeicao eu tentei suicidio, fiquei internado em uma clinica psiquiatrica, foi complicado porque
eu quase perdi a vida.

Subcategoria 3.2: Auséncia na divulgacao de informacdes sobre o HIV e a TARV
DSC: Quando tive o diagndstico de HIV, fiquei solitario, porque ndo é um assunto que consigo
falar abertamente com alguém que possa me entender, a menos que seja outra pessoa que
também tenha HIV. Por isso, acabo me isolando e criando um bloqueio para ter um
relacionamento com outra pessoa. Penso que deveria ser mais facil falar sobre isso, porque é
uma doenga como qualquer outra. O fato de ndo falarmos mais abertamente sobre isso é um
problema; gostaria que fosse mais simples a situagdo para as pessoas de fora entenderem; eu
queria falar com outras pessoas; a gente sabe que tem pessoas que ndo tomam o remédio, que
ndo aceitam, pioram e acabam morrendo ou que se revoltam e querem contaminar outras
pessoas. Entao, se nao tivesse tanto preconceito, queria estar ajudando essas pessoas, falando
que realmente a gente pode ter uma vida normal, que a doenga quando tratada né&o interfere
em nada no nosso cotidiano.

Subcategoria 3.3: Dificuldades relacionadas ao uso da TARV
DSC: Em relacdo aos remédios, tive reagcbes no comego, como diarreia, tontura e dor de
estbmago. Talvez porque eu estivesse tomando outras medicagbes na época, entéo ja tinha
gastrite. No inicio, ndo conseguia dormir direito, comecei a ter alucinagéo e falta de ar. Até que
um dia eu falei para o médico e ele trocou por outro ARV, que estou tomando até hoje. Depois
ndo tive nada, foi tranquilo. Para melhora dos sintomas eu passei a tomar as medicagbes a
noite, porque eu ja vou dormir logo em seguida e ndo sinto nada; outra estratégia minha é tomar
antes das refeigbes para nédo ter enjoos.
Subcategoria 3.4: Dificuldades relacionadas aos servicos de saude

DSC: No comeco foi complicado porque eu era de outro Estado e estava sozinho, ndo conhecia
muito como funcionava o servigo de saude e nao tinha muita informacado em relacdo a doenca.
A cidade que eu fazia tratamento demorava muito e eu ndo conseguia fazer os exames, iSsO
me prejudicou um pouco. Na época em que eu tive o diagnéstico, também procurei alguns
tratamentos alternativos e isso me atrapalhou para iniciar com os medicamentos, porque fiquei
com um ponto de interrogacdo na minha cabeg¢a e demorei para tomar a decisdo de me tratar.
Somente depois de um tempo o0 médico aqui do servigo conversou comigo, me explicou certinho
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e decidi iniciar a terapia medicamentosa. Outro obstaculo que eu preciso enfrentar é que, no
comego eles entregavam a medicagdo que era suficiente para um tempo maior, a cada dois
meses, entdo eu conseguia me organizar melhor para ir buscar; agora é a cada més, ficou mais
dificil.

Fonte: Elaborado pelos autores, 2023.

Categoria 4: perspectivas futuras da PVHA
A quarta e ultima categoria foi edificada com base em duas ideias centrais, que

originaram o DSC a seguir:

DSC: A vida é feita de sonhos e, se vocé néo tiver sonhos e desejos, fica muito chato e sem proposito.
Na minha condigcé&o hoje, a meta é ter uma mente boa e me cuidar. A minha expectativa em relagdo ao
futuro é continuar utilizando os medicamentos regularmente, ndo tem outra saida. Continuar vivendo
da melhor forma possivel, construir minha casa, conhecer meus netos, é um sonho de vida. Sonho em
fazer muito sucesso e ndo vou desistir por causa de uma doenca; quero me formar, me especializar e
atuar na minha area. Tem uma longa jornada pela frente, por isso que autopreservagdo precisa
acontecer, porque eu tenho muitos planos. Também quero morar fora do Brasil, espero melhorar cada

vez mais com o tratamento e continuar lutando para ser melhor que ontem.

4.1.6 DISCUSSAO

O método utilizado para analise dos resultados possibilitou a identificacdo das
principais fortalezas e fragilidades que permearam a trajet6ria da PVHA, do momento
do diagndstico até o alcance e a sustentacédo da supressao viral.

Os discursos da categoria 1, relacionados ao diagndstico e a vinculagdo com o
servigo de saude, deram énfase aos sentimentos iniciais apods o diagnéstico, como o
medo de morrer, culpa, raiva, sintomas da imunodepressdo e os aspectos que 0s
impulsionaram iniciar o tratamento.

Os achados do presente estudo em relagdo ao impacto negativo dos pacientes
apos o recebimento do diagnostico sdo semelhantes aos de uma pesquisa realizada
com gestantes vivendo com HIV, cujos relatos indicavam percepgdes ligadas ao
cenario de mortes como era a percepcao referente a aids em 1980, estabelecendo
uma representacdo de medo e preconceito ainda presentes na sociedade. Este
cenario contribui com o sofrimento dos pacientes em compartilhar os seus anseios e
duvidas sobre a doenga (Freire et al., 2021). Notou-se nos DSC do presente estudo a
vergonha do diagnostico, de modo a escolherem uma trajetoria solitaria, uma vez que,
mesmo com 0s avangos tecnoldgicos no tratamento, ainda n&o existe a cura.

Em contrapartida, a representagcdo negativa da doenga foi mudando ao longo
do tratamento. Os achados apontam que as orientagcdes oferecidas pela equipe
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multidisciplinar sobre a importancia da TARV e o conhecimento sobre a condigdo de
CV indetectavel proporcionaram mudancas nas percep¢des da PVHA sobre a
infecgao, evoluindo para sentimentos de esperanca a partir da adeséo ao tratamento
medicamentoso. Essa ressignificagdo vai ao encontro do cenario atual, onde a
infeccdo pelo HIV é reconhecida como uma condicdo crénica alcangada pelos
avancgos tecnoldogicos relacionados as medicagdes, que respondem por reducéo de
50% das mortes relacionadas a complicagbes da doenga (Sousa et al., 2019).

Associado a isso, destaca-se no discurso da subcategoria 1.2, a representagéo
de negagao do diagnostico como obstaculo para o inicio precoce do tratamento. No
entanto, a oferta dos cuidados continuos a PVHA promovidos pelos servigos de saude
favorece o processo de aceitagao, escolha e superacdo do medo e preconceito ainda
arraigados na sociedade. Nota-se que as orientagbes em saude e a oferta do plano
de cuidados pelos servigos contribuem com desenvolvimento de estratégias para
promover o autocuidado da PVHA (Silva et al., 2020).

Ao se avangar nas discussdes para os DSC da segunda categoria, que trata do
incentivo e fortalezas para o alcance da supressao viral, percebe-se que o
entendimento coletivo do grupo em relagéo a adesao ao tratamento esta associado
principalmente ao alcance de disciplina para tornar a nova rotina uma pratica diaria.
Estratégias foram adotadas pelos participantes para incluir o tratamento em suas
vidas cotidianas, adaptando questdes pessoais e profissionais a um novo estilo de
vida, onde a saude tornou-se o principal objetivo para alcance da qualidade de vida.
Nesse contexto, uma pesquisa que abordou as RS da qualidade de vida da PVHA,
destacou em seus resultados que mudancas de atitudes e comportamentos,
associadas a utilizacdo continua da TARV foram favoraveis para implementar a
vivéncia e aceitagcéo da infeccdo pelo HIV (Domingues; Oliveira; Marques, 2018).

Foi possivel identificar nos discursos que mesmo aderindo ao tratamento, as
PVHA preferem manter a discricdo em relagao ao diagndstico, entretanto apontaram
fragilidades na rotina terapéutica, que os expde nos momentos que frequentam os
SAE para realizag&o de consultas, exames e retirada de remédios na farmacia.

Nesse contexto, percebeu-se que manter o tratamento regular com o intuito de
alcancar uma melhor qualidade vida foi o principal motivador para estas pessoas
perpassarem os obstaculos advindos do medo e da rejei¢ao apos o diagnostico, e que

mesmo com o apoio institucional, ainda existem desafios para serem enfrentados
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durante as suas trajetorias terapéuticas, e que envolvem os contextos familiares,
laborais e sociais.

Ainda em relagdo ao apoio para alcance da supressao viral, 0 pensamento
social dos participantes revelou a importancia da rede de apoio familiar, livre de
julgamentos e preconceitos, para superar os obstaculos. Outros aspectos
relacionados ao suporte advém do acesso gratuito ao tratamento e a empatia e o apoio
de profissionais capacitados para transformar as percepg¢des negativas sobre a
infecgdo em um cenario de esperanca.

Nesse ambito, a TRS afirma que é necessario a mudanga da imagem de um
objeto complexo para algo significativo, ou seja, a transformagao de um saber que
possibilite @ pessoa uma nova apreenséo sobre determinada ideia, com o objetivo de
realinhar valores que antes eram considerados absolutos para o grupo, como por
exemplo, a imagem representacional da Aids, antes vista como uma doenca fatal e
agora como uma doenga crénica (Lahlou, 2019).

Para os participantes desse estudo, compreender sua condigdo de saude e
entender qual o seu papel no autocuidado € essencial para tornar o tratamento eficaz.
Portanto, ter ciéncia dos resultados laboratoriais dos exames e entender a acao das
medicagdes sobre o virus para alcance da supressao viral mostraram-se primordiais
para a autoaceitacdo. Ademais, destaca-se a maneira como essas informagdes séo
passadas pelos profissionais de saude; nesse caso, € importante que o
esclarecimento de duvidas seja efetivo, de modo que a explicagao se torne simples e
proporcione um dialogo aberto e acolhedor. Em confluéncia, um estudo com o
propdsito de analisar as estratégias de enfrentamento de idosos vivendo com HIV
mostrou que a maioria dos pacientes se sentem mais seguros e confiantes, quando
orientados e direcionados conforme preconiza a “Cascata do cuidado continuo da
PVHA” (Brand&o et al., 2020).

A busca por informacbdes tem se tornado cada vez mais comum, como
evidenciado no DSC da categoria 2.4 e essa procura por conhecimento tem partido
tanto das PVHA como da populagcdo em geral. Assim, os profissionais de saude devem
estar preparados para disseminar informagdes cientificas de maneira clara, por meio
de estratégias de educagcdo em saude que divulguem esclarecimentos necessarios
para compreensao da infecgdo e as praticas relacionadas a doenca (fisiopatologia,

prevencgao, transmissao e tratamento), com énfase na otica da representagao social,
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que é a tentativa de construir uma ponte entre o estranho e o familiar (Stefaisk ef al.,
2020; Moscovici, 2017).

Ao longo dos discursos da categoria trés, que trata das fragilidades/dificuldades
no tratamento da infec¢cdo pelo HIV, alguns obstaculos foram enfrentados pelos
participantes durante os seus IT, entre eles, os rotulos sociais negativos intrinsecos
ao HIV, que dificultaram e potencializaram a discriminacdo desse publico. Em
consonancia com isso, a presente pesquisa mostra que o preconceito as PVHA, o pré-
julgamento e a rejeicdo sao as principais barreiras enfrentadas pelos participantes do
estudo, e a juncéo desses fatores contribuiu para a motivagao e ideagao suicida de
parte do grupo entrevistado.

Um estudo referente as RS sobre suicidio revelou que esse sentimento é
gerado a partir do sofrimento psiquico desencadeado pelo meio social em que os
individuos estao inseridos. Os tabus e estigmas que envolvem o HIV sao considerados
os principais fundamentos para o desenvolvimento de desordens psiquiatricas e
problemas graves de saude. Em razado disso, € primordial que essa representagao
social (RS) seja difundida de maneira efetiva, para que haja a correta
instrumentalizagdo de ag¢des de cuidado no manejo clinico e social desse fenbmeno.
Corroborando, tem-se que a compreensao dessa tematica auxilia na criacdo de
intervengdes condizentes com a dinamica psicossocial do grupo, reiterando a TRS, ja
que a formulacdo das ideias da sociedade pode variar de acordo com o seu
entendimento de mundo. (Calile; Chatelard, 2020).

E correto afirmar que, mesmo com os avancos nas discussdes que envolvem
uma maior visibilidade da PVHA o cenario social vivenciado pelo sujeito coletivo dessa
pesquisa aponta o contrario, visto o relato de sorofobia sofrida pelos mesmos. A
sorofobia € o termo usado para representar a discriminagdo, a aversido e a
invisibilidade daqueles que vivem com HIV e a marginalizagdo dessas pessoas na
sociedade (Lopes, 2021).

Segundo Lopes (2021), esse entendimento errbneo sobre o HIV foi
intensificado a partir de informagdes falsas que dificultaram o trabalho dos
profissionais e autoridades de saude e contribuiram com divulgagbes pautadas no
senso comum sobre a doencga. A repercusséo de noticias equivocadas relacionadas
a imagem da PVHA favoreceu a discriminagéo e o preconceito ao longo do tempo,
portanto, ainda nos dias atuais, é essencial a disseminagao correta do assunto, pois
como evidenciado em nossos resultados subcategoria 3.2, o grupo revelou a
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necessidade de falar mais abertamente sobre as problematicas que envolvem a vida
e o HIV. Mas, para isto, € necessario modificar e transformar os rotulos negativos da
doenca a partir do esclarecimento da sociedade.

Além desses obstaculos que foram desafiadores durante a trajetéria do grupo
social apresentado, acrescentam-se os problemas que englobam o uso continuo das
medicagbes, como por exemplo, os efeitos colaterais que alguns pacientes
desenvolvem, principalmente no inicio do tratamento, que vao desde alteracdes
fisicas e fisiologicas até psicoldgicas, como abordado. Sabe-se que, com a melhoria
tecnoldgica, a TARV tem gerado cada vez menos reagdes adversas, poréem, deve ser
levada em consideracao a relatividade do organismo de cada pessoa (Brasil, 2017).
A vista disso, salienta-se a importancia de esclarecimentos sobre as medicagées logo
no inicio do tratamento, com o objetivo de gerar maior adesédo a TARV, enfatizando a
necessidade de dialogo com o médico prescritor sobre a possibilidade de ajuste da
terapéutica.

Embora esta pesquisa tenha demonstrado que a maior parte dos participantes
nao apresentou efeitos colaterais significativos, € importante que essas barreiras
sejam identificadas desde o inicio, pois um dos principais problemas para a n&o
adesdo a TARV esta associado ao desconhecimento sobre mecanismos de acao,
reagdes adversas e doses das medicagdes em uso (Souza et al., 2019).

A subcategoria 3.4 ainda mostra outras problematicas que foram superadas
pelos pacientes, as quais dizem respeito as rotinas do Servigo de Atendimento
Especializado. O discurso do grupo aponta como obstaculo a periodicidade para
retirada de medicagdes nas unidades de distribuicdo, o que interfere diretamente em
suas rotinas de vida. Assim, ainda urge a necessidade de alinhamento das politicas
publicas que sedimentam o cuidado a PVHA as reais necessidades dos individuos.

Todavia, mesmo com os obstaculos tangenciados cotidianamente pela PVHA
em seu IT que foram mencionados na terceira categoria, os participantes
compreendem sua existéncia pessoal para além do tratamento da doenga e almejam
qualidade de vida.

Os sentimentos identificados no DSC da ultima categoria mostram positividade
por parte das PVHA em relagcdo ao tratamento continuo e ao novo processo de
ancoragem para naturalizacdo da doenga.

Nesse contexto, a RS da infecgéo pelo HIV, antes vista pelos pacientes como
um objeto complexo e de dificil aceitacdo, no decorrer do tempo, passou por
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remodelagdes que impactaram diretamente nas praticas de autocuidado pessoal. Em
um estudo realizado com jovens que vivem com HIV, notou-se que, mesmo cientes
da estigmatizacdo da doencga, a transformacgé&o da percepg¢do de cronicidade da
infeccdo possibilitou aos participantes vivenciarem-na como uma condi¢gao
comparada a diabetes e hipertensao arterial (Oliveira et al., 2022).

Esse aspecto reforca a TRS ao revelar que, a partir da transformacao do
entendimento sobre a doenca da PVHA, foi possivel modificar e ressignificar o objeto
(HIV), por meio de um novo processo de ancoragem da tematica discutida, desde o
diagnostico até o alcance da supresséo viral (Oliveira et al., 2022).

Ao identificar a RS desse grupo € necessario conhecer as diferentes realidades
das pessoas, pois assim como o referencial tedrico dessa investigacdo aponta, tal
construcao depende das variaveis presentes nas condi¢des de vida das pessoas, bem
como as informagdes a que esses usuarios tém acesso e o seus entendimentos sobre
o mundo. Nessa perspectiva, as interagdes, percepgdes e experiéncias dos membros
da comunidade constituirdo, em seus referenciais coletivos, a identidade do grupo, a
qual ira orientar a assimilagdo de novas ideias e saberes (Rodrigues; Melo, 2022) para
toda a sociedade.

Diante dos resultados deste estudo, pode-se inferir que o sucesso do
tratamento n&o esta ligado somente ao uso regular das medicag¢des; devem-se incluir
outros fatores que somam para este feito, como o autocuidado, habitos saudaveis de
vida e a consciéncia de que um plano terapéutico é essencial para conquistar o éxito

no tratamento (Brandao et al., 2020).

4.1.7 CONSIDERAGOES FINAIS

A presente pesquisa permitiu apreender as diferentes circunstancias
vivenciadas pelas PVHA e que obtiveram sucesso em seu tratamento, mantendo a
supressao viral desde o inicio da TARV. Nota-se que, apesar de todos os obstaculos
enfrentados por essas pessoas, foi possivel perpassar os desafios, mesmo diante do
preconceito e estigmas que envolvem a infecgéo pelo HIV, e que foram ancorados
pela sociedade desde o inicio da epidemia da doencga. O estudo trouxe como limitagéo
o fato de n&o ter sido possivel incluir os pacientes que estavam em tratamento ha
mais de 10 anos, para compreender a supressao viral mantida a longo prazo. Isso, se
deve a falta de informacdes nos prontuarios fisicos, em relagdo a documentacao dos
resultados de CV e T CD4+. Contudo, ainda assim, a investigagdo mostrou-se
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significativa para o seu objetivo e por trazer avangos ao arcabougo teérico do IT da
PVHA.

A partir da compreensao dos DSC foi possivel discutir os principais aspectos
que serviram de fortaleza para o alcance do éxito no tratamento, bem como o
conhecimento de fatores que prejudicaram e/ou dificultaram a adesdo a TARV.
Entender as questbes que permeiam o IT dessas pessoas € essencial, pois
contribuem para a assisténcia a saude qualificada e direcionada as necessidades da
PVHA ao longo do tratamento.

Desse modo, clarificar essas lacunas do cuidado e desvelar a RS inerente ao
publico do estudo podera auxiliar na elaboracéo de intervencdes de saude pautadas
na dinamica psicossocial da PVHA, e assim contribuir com o aperfeigoamento e
fortalecimento dos servigos especializados e das redes de apoio disponiveis no SUS,
bem como para o realinhamento dos planos terapéuticos para pessoas que nao

aderem ao tratamento.
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4.2 ESTUDO 2

4.2.1 DISCURSO DA PESSOA VIVENDO COM HIV EM SUPRESSAO VIRAL SUSTENTADA SOBRE AS
SUAS RELAGOES INTERPESSOAIS COM A EQUIPE MULTIDISCIPLINAR

4.2.2 RESUuMO

Introducgao: As pessoas que vivem com HIV/aids, pela condi¢ao crénica da infeccéo,
estdo vinculadas a um servigo de assisténcia especializada ao longo de suas vidas.
Nesta perspectiva, o acompanhamento em saude, por meio de uma boa relagao
equipe-paciente, torna-se primordial e necessario para garantir a sobrevivéncia e a
qualidade de vida dessas pessoas. Conhecer como se da esse processo de
relacionamento entre usuario e servigo pode contribuir para o fortalecimento da
assisténcia integral em saude. Objetivo: Apreender o discurso da pessoa que vive
com HIV em supressao viral sustentada acerca de suas percepgdes sobre as relagcoes
interpessoais com a equipe multidisciplinar de saude. Método: Estudo de abordagem
qualitativa realizado em dois servicos especializados de saude, que incluiu 15
pacientes com diagndstico de HIV em tratamento regular desde o inicio da terapia
antirretroviral. A coleta ocorreu em 2022, a partir de entrevistas. Os dados foram
analisados pela técnica do Discurso do Sujeito Coletivo, com apoio do Software
Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaire.
Resultados: Os discursos foram elaborados a partir de cinco classes categorizadas
pelo software e enfatizaram assuntos referentes ao papel da equipe na vinculagdo dos
pacientes ao servigo especializado de saude, valorizagdo da abordagem holistica,
importancia do acolhimento, expectativas e perspectivas dos pacientes em relagéo
aos profissionais do servigco e os principais anseios e desafios durante o tratamento.
Consideragoes finais: Os resultados apontaram a importadncia do papel que os
profissionais de saude desempenham para o sucesso terapéutico dos pacientes no
que diz respeito a um bom relacionamento interpessoal associado a uma abordagem
holistica que vai além da medicalizac&o do paciente.

Descritores: Relagdes interpessoais. Terapia Antirretroviral. HIV. Equipe de
assisténcia ao paciente.

ABSTRACT

Introduction: People living with HIV/AIDS, due to the chronic condition of the infection,
are linked to a specialized care service throughout their lives. From this perspective,
health monitoring, through a good team-patient relationship, becomes essential and
necessary to guarantee the survival and quality of life of these people. Knowing how
this process of relationship between user and service occurs can contribute to
strengthening comprehensive health care. Objective: To understand the discourse of
people living with HIV in sustained viral suppression regarding their perceptions about
interpersonal relationships with the multidisciplinary health team. Method: Qualitative
study carried out in two specialized health services, which included 15 patients
diagnosed with HIV undergoing regular treatment since the start of antiretroviral
therapy. Collection took place in 2022, based on interviews. The data were analyzed
using the Collective Subject Discourse technique, with the support of the Software
Interface de R pour les Analyzes Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaire.
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Results: The speeches were prepared based on five classes categorized by the
software and emphasized issues relating to the team’s role in linking patients to
specialized health services, valuing the holistic approach, the importance of
welcoming, patients' expectations and perspectives in relation to professionals of the
service and the main concerns and challenges during treatment. Final
considerations: The results highlighted the importance of the role that health
professionals play in the therapeutic success of patients in terms of good interpersonal
relationships associated with a holistic approach that goes beyond the medicalization
of the patient.

Descriptors: Interpersonal relationships. Antiretroviral Therapy. HIV. Patient care
team.

4.2.3 INTRODUGAO

O cuidado em saude ocorre por meio do encontro entre pessoas, logo, trata-se
de uma pratica social e requer que as relagdes interpessoais sejam bem tecidas para
que haja efetivacdo das terapéuticas empregadas. Isso se aplica as mais diversas
praticas de cuidado e tem especial importancia quando se trata de individuos
portadores de condi¢cdes cronicas de saude, como, por exemplo, a Pessoa que Vive
com HIV/Aids (PVHA) e os profissionais de saude dos servigos de especializados (Lins
et al., 2022).

No universo das relagdes interpessoais, indubitavelmente, a comunicacao
emerge como ferramenta central, sendo esta uma importante competéncia que deve
ser desenvolvida pelos profissionais de saude. Ademais, o processo de comunicagao
efetivo entre os individuos de uma sociedade € importante ferramenta para a
resolucdo de problemas e para o desenvolvimento de um bom relacionamento entre
comunidades, equipes e/ou trabalhadores (Pimenta et al., 2021).

No ambito do cuidado, é primordial que haja a efetividade deste processo
para a construcao de relagdes interpessoais entre profissionais e usuarios. Tal atributo
permite o dialogo aberto para obtengao de informagdes que auxiliam na resolutividade
das necessidades dos usuarios, além de contribuir com uma atengado humanizada e
um cuidado integral, desde a prevencédo de agravos e doengas a reabilitagdo e/ou
tratamento (Pimenta et al., 2021).

Na area da saude, especificamente no trabalho multidisciplinar é necessario
um desempenho comunicativo proficuo para proporcionar um atendimento refinado,
atrelado ndo somente a doenga, mas também vinculado as questdes sociais, que
podem gerar sofrimentos, angustias, exclusdo social da pessoa assistida e duvidas
em relacao a finitude da vida (Santos et al., 2022). Em complemento, a fragilidade na
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comunicagao das equipes de saude, bem como problemas nas relagdes interpessoais
durante a realizagado dos cuidados e orientagdes aos pacientes, pode resultar em
dificuldades de convivéncia e conflitos constantes, os quais interferem diretamente na
recuperacéo e tratamento dos individuos (Pimenta et al., 2021).

Especial destaque deve ser dado as pessoas que demandam cuidado
integral e longitudinal no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), como no caso da
PVHA, cujo seguimento clinico vai além do momento do diagnostico e requer um
acompanhamento continuo. O publico em questdo necessita de uma continuidade
terapéutica alicercada em uma rede de atencdo que preconiza ndo somente o
diagndstico no momento oportuno, mas também a vinculagéo, retengéo e adesao ao
tratamento para alcance da supressao viral e consequente éxito na Terapia
Antirretroviral (TARV), como proposto pela “Cascata de cuidado continuo a PVHA”
(Brasil, 2018).

Ha importante crescimento nos casos de infecgéo pelo HIV na populagdo em
geral e dados globais indicam que ha cerca de 39 milhdes de pessoas vivendo com
HIV no mundo, destas, 29,8 milhdes estavam em uso da TARV no ano de 2022 (Joint
United Nations Programme on HIV/aids, 2023). No Brasil, ha em média, um
crescimento anual de 36,4 casos de aids notificados (Brasil, 2022).

Nesse contexto, emergiu a necessidade da criagao e expansao de Servigos
de Assisténcia Especializada (SAE) no ambito ambulatorial, instituicées onde urge a
primordialidade do fortalecimento de vinculos e relagdes interpessoais entre equipe
multiprofissional e PVHA. Trata-se de uma importante estratégia para a promogao da
adesao ao tratamento, partindo da premissa de assiduidade nas consultas, uso
regular dos antirretrovirais (ARV) com intuito de suprimir a carga viral (CV) desde o
inicio do tratamento, realizacdo de exames periddicos, além da preservacdo do
autocuidado e acompanhamento de questdes sociais que influenciam no uso
adequado das medicagdes (Moraes et al., 2021).

Portanto, esse estudo justifica-se pela necessidade de se compreender
como as relagdes interpessoais da PVHA, em especial com a equipe multidisciplinar
de saude. Sabe-se que a vinculagao do paciente com a equipe € essencial para uma
boa adesdo ao tratamento e o manejo clinico adequado, como revela o estudo de
Perdigdo e colaboradores (2020) que aborda questbes relacionadas ao cuidado
continuo desses pacientes apds o diagndstico do HIV. Além disso, o

acompanhamento por meio de uma boa relagao equipe-paciente, torna-se primordial
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para avaliacdo da condicdo de saude dessas pessoas e para a definicdo de
intervengdes que forem necessarias ao longo da vida (Perdigéo et al., 2020).
Portanto, diante das ideias aqui tecidas, tragou-se a seguinte questao
norteadora para conduzir o presente estudo: Qual o discurso da PVHA em supresséao
viral sustentada sobre suas relagdes interpessoais com a equipe multidisciplinar de
saude?
Nesse sentido, esta pesquisa teve como objetivo apreender o discurso da
PVHA em supresséo viral sustentada acerca de suas percepg¢des sobre as relacdes

interpessoais com a equipe multidisciplinar.

4.2.4 PERCURSO METODOLOGICO

Estudo de abordagem qualitativa cujo aporte conceitual foi fundamentado na
Teoria das Representagdes Sociais (TRS), difundida por Serge Moscovici e que leva
em consideracdo a compreensao do mundo e 0 modo como as pessoas percebem e
constroem suas realidades. Essa teoria permite a tradugao de percepgdes sobre as
vivéncias individuais e/ou grupais dos individuos e que, de certo modo, representam
uma coletividade a respeito de um determinado fenédmeno, individuo e/ou objeto
(Moscovici, 2017).

A organizagdo do estudo seguiu os critérios preconizados pelo Consolidated
criteria for reporting qualitative research (COREQ) (Souza; Marziale; Nascimento,
2021) para pesquisas qualitativas. Foi desenvolvido em dois SAE para o tratamento
de PVHA, que ficam localizados no Norte do Estado do Parana, Brasil. Os servigos
oferecem um cuidado multidisciplinar composto por médicos, enfermeiros, técnicos de
enfermagem, assistentes sociais, psicologos e farmacéuticos.

A selecdo dos participantes deu-se por conveniéncia entre os pacientes em
tratamento regular para HIV e em supressdo viral desde o inicio da Terapia
Antirretroviral (TARV) que estavam presentes nos referidos servigos para realizagao
de consultas

Os critérios de inclusdo foram: individuos maiores de 18 anos
(independentemente do sexo e escolaridade), os que possuiam supressao viral
sustentada desde o inicio da TARV e que estavam em acompanhamento no SAE por
pelo menos um ano. Excluiram-se aqueles cujo histérico de exames anexados no

prontuario estava incompleto.
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Primeiramente foi explicado o objetivo da investigacdo aqueles que foram
convidados a participar do estudo, com esclarecimento das duvidas, bem como leitura
e assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE).

O periodo de coleta de dados aconteceu entre os meses de junho a setembro
de 2023, por meio de entrevistas semiestruturadas, que foram conduzidas de maneira
privativa pela pesquisadora principal, com gravacao de audio e tiveram duracéo de 15
a 25 minutos. Todas as informagdes obtidas foram sujeitas ao sigilo, sendo informado
aos inquiridos sobre o anonimato e uso do gravador de voz.

Para obtencao dos dados, foi utilizado um instrumento semiestruturado dividido
em duas etapas: a primeira para caracterizagado sociodemografica dos participantes,
e dados do prontuario para acompanhamento dos exames; e a segunda parte
constituida por trés perguntas abertas: 1) Conte-me sobre a sua relagdo com a equipe
de saude desde o diagndstico até o momento; 2) Para vocé, qual o papel da equipe
nesse processo de alcance e supressao viral sustentada?; 3) Na sua opinido, como
um profissional de saude deve se relacionar com a PVHA?

A analise dos dados foi feita pelo Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) (Lefévre,
2017) e ocorreu a partir da transcricdo na integra de todas as entrevistas, com escuta
dos audios e digitagdo literal no programa Microsoft Word, para posterior elaboragéo
do corpus textual, o qual foi tratado com apoio do software Interface de R pour les
Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRaMuTeQ). Este é
um programa estatistico baseado na linguagem R que viabiliza diferentes tipos de
analises de conteudos e elementos textuais. As falas foram submetidas ao processo
de aproximagao semantica em que os aspectos mais relevantes de cada pergunta
foram organizados e distribuidos de maneira compreensivel, resultando em
representacdes graficas das palavras mais proferidas pelos participantes (Loubere;
Ratinaud, 2014).

Primeiramente, foram identificadas as expressdes-chave, formulando-se o
corpus textual, conforme procedimentos definidos pelo IRaMuTeQ. Entao, procedeu-
se a definigdo das ideias centrais (sentido dos depoimentos), eventuais ancoragens
(crengas e/ou valores dos participantes) e, por fim, a constru¢do dos DSC redigidos
de maneira resumida na primeira pessoa do singular, com a finalidade de representar
o pensamento da coletividade, agregando em um discurso unico modos coletivos de

pensar do grupo, clarificando as opinides coletivas (Lefévre, 2017).
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Para visualizagdo da analise dos resultados gerados pelo software foi
escolhida a representacéo grafica da Classificagdo Hierarquica Descendente (CHD)
gue evidencia em um plano cartesiano as diferentes palavras e variaveis associadas
a cada uma das classes geradas, a partir do corpus textual inserido. Esse tipo de
interface possibilita visualizar no corpus original, os segmentos de texto associados a
cada classe e, assim, identificar o contexto das palavras significativas para uma
analise mais qualitativa dos dados (Sousa, 2021).

Este estudo esta vinculado ao projeto “Viva PositHIVo: promogéo da qualidade
de vida de pessoas que vivem com HIV”, aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
sob o parecer n°. 2.980.965.

4.2.5 RESULTADOS

A amostra do estudo foi composta por 15 PVHA em supresséao viral sustentada.
Predominaram os do sexo masculino com 11 participantes e idade variando entre 25
a 70 anos; o tempo médio de tratamento do grupo foi de sete anos.

As expressodes chaves inseridas no software geraram 84 Segmentos de Textos
(ST) pelo IRaMuTeQ, dos quais 63 foram classificados, resultando em um
aproveitamento de 75% do corpus, que esta dentro do limite estabelecido pela
literatura de 70%. Os ST sao pequenas partes do texto (corpus textual), geralmente
compostos por trés linhas, apds a analise, o software divide os textos do corpus em
ST para facilitar a categorizagado e os sentidos dos dados inseridos (Acuan et al.,
2020).

Salienta-se ainda que os ST nao classificados pelo IRaMuTeQ também foram
disponibilizados, permitindo a analise minuciosa de todo o conteudo. A pesquisadora
principal péde verificar se os ST excluidos n&o alteraram o resultado, o que favoreceu
a fidedignidade da analise gerada pelo software.

Emergiram 2.933 ocorréncias (palavras, formas ou vocabulos), com 556 lemas,
424 formas ativas (verbos, substantivos e adjetivos), 125 formas suplementares
(artigos, pronomes e advérbios) e 285 palavras com uma unica ocorréncia
(denominadas de hapax). O conteudo analisado foi categorizado em cinco classes:
classe 1, com 13 ST (20,63%); classe 2, com 14 ST (22.22%); classe 3, com 13 ST
(20,63%); classe 4, com 12 ST (19,05%) e classe 5, com 11 ST (17,46%), conforme
evidenciado na Figura 1.



Figura 1 - Representagao grafica do dendograma de classes
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Fonte: Elaboragéo pelos autores dos dados da pesquisa que foram gerados pelo software
IRaMuTeQ, 2023.

O Dendograma representa a particdo e o tamanho de cada classe referente ao
corpus textual, a ordem de cada uma delas varia de acordo com a repeticdo e conexao
entre os ST. E possivel observar na figura 1 que o corpus principal originou,
inicialmente, dois subcorpus (A e B). O subcorpus A deu origem as ramificagbes C e
D, sendo que a ramificagdo C promoveu a classe quatro, enquanto a D subdividiu-se
em outras duas ramificagdes, a E e F, que originaram as classes trés, dois e um,
respectivamente. O subcorpus B, por sua vez, deu origem a classe cinco.

A partir disso, o IRaMuTeQ gerou a CHD das palavras que mais se conectaram
entre si (vocabulario semelhantes) e apareceram com mais ocorréncia no corpus
textual, sendo possivel a interpretacido das classes citadas acima, como mostrado na

Figura 2.
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Figura 2 - Classificacdo Hierarquica Descendente acerca da percepgédo da
PVHA sobre suas relagbes interpessoais com a equipe
multidisciplinar
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Fonte: Elaboracdo pelo software IRaMuTeQ dos dados da pesquisa, 2023.

Em seguida, construiram-se as ideias centrais (IC) com base na interpretagao
dos ST das cinco classes promovidas pelo software, a fim de elaborar, na sequéncia,
os DSC. O quadro 1 apresenta as IC e os DSC de cada classe.

Quadro 1 — Composicéo das ideias centrais conforme as classes elaboradas

€ 0S seus respectivos discursos.

Classes Ideias Centrais Discurso do Sujeito Coletivo
Foi muito bom quando eu cheguei aqui (SAE), fui bem
recebido, os profissionais ndo tiveram preconceito,
ndo me senti coagido e eles me apoiaram. Conversei
com a psicologa, fiz os exames necessarios, foi tudo
elaborado para que eu conseguisse manter o
O Papel da equipe no | tratamento. O enfermeiro que me acolheu teve um
alcance e sustentacido | papel importantissimo, ele me estimulou com palavras

da supresséo viral positivas; a conversa com o médico e a orientagao da
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Classe

Importancia do
acolhimento e
discrigao dos
profissionais para
vinculagao ao servigo
de saude

equipe foram importantes para eu entender como
funciona o tratamento. Além disso, a discricdo de
todos da equipe contribuiu para eu continuar vindo até
aqui, pois eu sei que ha muita ignorancia em relagéo
ao conhecimento das coisas que envolvem o HIV, por
isso eu optei por ndo compartilhar meu diagnéstico. A
equipe sempre esta a disposi¢do, nunca deixa faltar
medicamentos e aqui eu me sinto em casa. Durante
meu processo de tratamento para alcance da
supressao viral, a equipe sempre teve um olhar
humano, o preparo deles diante das circunstancias me
ajudou bastante, desde o0 momento que eu fui acolhido
sempre tive uma assisténcia continua, o que foi
primordial em minha trajetoria. Os profissionais estéo
aqui para apoiar nao s6 na area do conhecimento,
mas também em relagdo a amizade

Classe
2

Educagao em saude
como fortaleza para
um tratamento regular;

A percepcéao de
auséncia de recursos
estruturais no SAE.

Desde a primeira abordagem, o atendimento foi de
exceléncia, tudo foi explicado de maneira didatica. A
forma simples de falar dos profissionais, sem palavras
dificeis, a informacéo clara tanto para quem entende de
HIV como para quem néo entende, foi passada de uma
maneira que eu compreendi. Entdo, eu acho que esse
€ o ponto principal, pois essa primeira acolhida é o que
vai motivar a pessoa a continuar o tratamento e eles
realmente trazem a gente para mais perto. Quando eu
recebi o diagnostico em outro servigo foi dificil porque
nao me explicaram quase nada, mas quando cheguei
aqui, a técnica que me atendeu me acalmou, foi um
processo demorado, mas ela foi a responsavel pelo
primeiro insight de que isso néo era o fim e eu me senti
bem orientado. Eu encontrei aqui uma seguranga muito
grande no servigo, desde o inicio eu sempre me senti
bem, sempre perguntam o que podem fazer para me
ajudar, nunca escutei uma piada. Do servi¢o, o que eu
posso reclamar é da falta de recurso estrutural, eu
acredito que eles fariam até melhor se tivessem mais
condigbes de trabalho, um espaco mais adequado, eu
vejo a escassez de uma certa estrutura.

Expectativas e
perspectivas em
relacéo aos
profissionais da saude
no cuidado a PVHA

O paciente entra aqui com a mente abalada, em
depressao, pensando em suicidio. No comego, para
alguns é muito dificil, entdo o profissional precisa estar
disposto a ajudar e realmente fazer a diferenga, porque
ele vai ver pessoas chegando mal e depois de um
tempo essa mesma pessoa vai estar maravilhosa. O
profissional precisa ser empatico e se colocar no lugar
de quem fica doente, precisa saber do histérico do
paciente, ter paciéncia, carisma e ser educado, isso
passa confianga. Eles me ajudaram bastante na parte
emocional, mas eu precisei ter foco, pois ndo adianta
nada eles ajudarem e a gente ndo reconhecer o apoio.
E importante o profissional sempre conversar,
perguntar se estd tudo bem, se precisa da ajuda de
alguma outra area. Se for médico, perguntar se tem
interesse em ir ao psicélogo, um psiquiatra, se quer
algum outro encaminhamento, porque muitas pessoas
nao tém apoio familiar. Por isso, a equipe precisa seguir
nessa linha de cuidado e tratar as pessoas de maneira
igual, independentemente da condicdo social.

Durante a minha caminhada para alcangar a supressao
viral, os profissionais de saude lutaram junto comigo,




51

eles sempre perguntavam se eu estava tomando o
remédio do jeito certo. Eu me sinto importante e
lembrado, eu sinto que eles cuidam da minha vida e da
minha saude. Eu acho legal porque aqui ndo € s6 um
Classe . lugar onde_ 0s pacientes vém buscar remédio, e_Ies
4 Valorizagéo a querem cuidar e querem que todos tenham um final
abordagem holistica | feliz. Eu nunca tive vontade de n&o vir aqui, sempre me
no cuidado continuo a | senti entusiasmado em vir porque me sinto acolhido,
PVHA isso faz com que eu volte sempre e ndo pare, porque
recebi coisas positivas isso me motiva a nao parar, isso
é o diferencial. E o sorriso, € o amor é o carisma que
nos impulsiona, é uma transmisséo de paz e de alegria
na alma.
Acho que pode melhorar a questao dos exames porque
a gente é feito de altos e baixos e nossa carga viral é
colhida apenas uma vez por ano. Acho que deveria ter
mais coletas de CV, acredito que a imunidade pode cair
nesse meio tempo, eu fico mais preocupado nessa
parte. Um ponto negativo sdo as funcionarias da
farmacia, quando eu venho retirar os medicamentos,
acontece de ndo entregarem uma quantidade maior,
Anseios e desafios tem que vir todo més aqui. A minha preocupagao as
Classe durante o tratamento | vezes também é em relagcdo, por exemplo, se eu nao
5 da PVHA conseguir vir no dia da consulta com o médico que me
acompanha e ndo ter como remarcar, porque isso
também depende se eu tiver algum compromisso do
trabalho, imprevistos e nao for possivel vir, mas na
maioria das vezes eles entendem. O médico tem
bastante cuidado nessa parte da medicagao, na parte
de solicitagdo de exames para saber o que esta
acontecendo, ele sempre responde as duvidas que eu
levo. Entdo eu acho que isso é o mais importante, a
gente entender o que realmente esta acontecendo.
Fonte: Elaboracao pelos autores, 2023.

4.2.6 DISCUSSAO

Durante a analise dos ST de cada classe para elaboracéo das IC e posterior
DSC, foi possivel compreender as diferentes interfaces das percepgcbdes da PVHA
sobre as suas relagdes interpessoais com a equipe multidisciplinar de saude, desde o
primeiro contato na descoberta do diagnostico até a vinculagdo com o SAE.
Baseando-se nos discursos, pode-se perceber que a confianca no profissional de
saude e a regularidade no tratamento, para a maioria dos pacientes entrevistados,
foram questbes bem estabelecidas logo no primeiro atendimento, o que contribuiu
para regularidade no tratamento, enquanto para outros foi um processo demorado e
construido ao longo do cuidado, desencadeando o inicio tardio da TARV.

O discurso referente a classe 1 (um) descreve principalmente o que
contribuiu para éxito no tratamento dos entrevistados e consequente alcance e
sustentacdo da CV indetectavel; associou-se o adequado acolhimento que essas

by

pessoas receberam a melhora da qualidade de vida que tiveram ao longo do
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tratamento. Isso vai ao encontro com a literatura correlata, a qual identificou-se que
pacientes envoltos por uma maior assisténcia e relagbes interpessoais bem
estabelecidas com os profissionais de saude alcangaram resultados mais favoraveis
no tratamento no que diz respeito a uma recuperagao efetiva apds o inicio da terapia
(Marques et al., 2020). Esse achado reforga a importancia da assisténcia qualificada
alicercada na atengdo a saude humanizada, com comunicagdo eficaz e livre de
preconceitos e estigmas.

Aditivamente, ressalta-se a importancia da confianga no relacionamento
interpessoal paciente-profissional, sentimento fundamental durante os atendimentos,
pois favorece a adesdo ao tratamento prescrito e aceitacdo da condi¢cao de saude
(Marques et al., 2020). A representacéao social do grupo estudado corrobora com essa
afirmativa ao revelar a preocupagéo dos pacientes em manter a discricdo e o sigilo
sobre o diagnostico por parte dos profissionais de saude, para favorecer a
regularidade no tratamento, demonstrando ser um fator relevante e consideravel no
acompanhamento clinico.

Outro aspecto que se mostrou essencial no discurso coletivo foi em relagao
ao entendimento dos pacientes sobre a condigao da infeccédo pelo HIV, tanto para
quem ja conhece o assunto como para quem nao o compreende, despontando a
necessidade de uma abordagem compreensivel que esclarega e transmita o
conhecimento necessario para uma efetiva educacdo em saude. Esse apontamento
vai incorporar-se a concepgao da TRS, que busca promover a reformulagédo de um
conceito n&o familiar para um novo conhecimento util e familiar ao grande publico
(Jesuino, 2019). Ademais, o distanciamento do usuario com o servi¢go de saude pode
estar associado ao desconhecimento de assuntos inerentes ao HIV (Pinho et al,,
2023).

E valido destacar nesse contexto o importante papel da educacdo em saude,
principalmente em situagées em que ha necessidade de um atendimento didatico e
particularizado devido aos estigmas intrinsecos a infec¢do. Embora atualmente o
repasse de informagdes ocorra de maneira rapida, ainda urge a necessidade de
tecnologias educacionais que favoregam cada vez mais a promog¢éo do cuidado e
autocuidado do publico-alvo, como por exemplo, atividades ludicas que facilitem a
visualizacdo do processo de infecgao do HIV, importancia e funcdo dos ARVs, entre
outros (Gongalves et al., 2023). Para isso, € necessario buscar alternativas e
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propostas inovadoras juntamente com a equipe multidisciplinar, com intuito de
envolver saberes e técnicas de diferentes areas.

Além disso, a representagdo social do grupo revela a percepcédo da
necessidade de maiores investimentos também em recursos estruturais do servigo.
Acredita-se na importancia de se pensar em um espaco fisico apropriado n&o so6 para
consultas individualizadas, mas também para atividades que proporcionem a
interacdo da equipe com os pacientes, relacionando a estrutura fisica com as
necessidades de projetos de diferentes atuagdes. Esses aspectos podem favorecer a
integralidade da assisténcia a saude e a promogédo do bem-estar dos pacientes e
profissionais. Assim, € primordial que seja sinalizada a fragilidade do atual processo
organizacional de trabalho e suas causas para o surgimento de estratégias
compativeis com a realidade do servigo (Machado; Silveira; Oliveira, 2022).

Os achados evidenciados no DSC da classe 3 dao luz ao fato de que as
relagdes interpessoais proficuas com os profissionais de saude mostraram-se como
um dos grandes pilares para a regularidade no tratamento dos pacientes. Os
inquiridos destacaram que a empatia, a postura ética e o apoio emocional associados
ao conhecimento adequado sao fundamentais para a qualidade do atendimento no
cotidiano dos servicos. Nessa perspectiva, relaciona-se esse conjunto de
caracteristicas ao manejo clinico voltado para uma escuta atenta as demandas
apresentadas pelo grupo que vive com HIV, e que promova uma relagdo pautada no
respeito (Oliveira et al., 2022).

Discute-se assim, a dimensao do uso da educacéo permanente nos servigos
especializados como poderoso alicerce na rotina ambulatorial e indaga-se de que
maneira os profissionais estdo sendo preparados para atuar nesse tipo de cuidado,
pois o estudo mostra que tais profissionais sado diariamente procurados para
esclarecimento de duvidas e vistos como referéncia pelos usuarios. Nesse contexto,
0s processos educacionais continuos mostram-se como uma ferramenta intrinseca ao
sucesso do processo de trabalhado de tais profissionais de saude para o correto
manejo clinico-assistencial da PVHA (Oliveira et al., 2022).

Ainda na mesma classe, € evidenciada a consciéncia coletiva que o grupo
tem da importancia do autocuidado e de que, além do apoio da equipe multidisciplinar,
ha necessidade de compreenderem a real condicdo de saude para o alcance e
sustentacado da supressao viral.
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Um estudo acerca do letramento em saude (LS) da PVHA, que € a habilidade
em ler, compreender, reconhecer e usar as informagdes de saude, demonstrou a
necessidade de estimular e desenvolver habilidades pessoais dos pacientes para
gerar repercussoes positivas na continuidade do cuidado e adeséo a TARV e, embora
as intervengdes para busca de melhores indices de LS nem sempre contribua
significativamente com a retirada das pessoas de condi¢des sociais desfavoraveis, ela
pode diminuir os impactos entre a determinagao social e a desigualdade em saude no
que se refere a viver com HIV, uma vez que o nivel de formagéao e renda pode interferir
no autocuidado dessas pessoas (Silva et al., 2022).

Partindo da premissa da TRS de que cada sujeito é o principal responsavel
pela construg¢ao de sua realidade, a partir do contexto sociocultural que esta inserido,
o LS pode se constituir como ferramenta para efetivagdo do cuidado, tornando-se
imprescindivel para criagdo de politicas publicas que promovam o conhecimento e o
autocuidado da PVHA (Nogueira; Di Grillo, 2020; Silva et al., 2022).

Durante o processo de vinculacdo do paciente, é consideravel incluir os
determinantes sociais para uma abordagem holistica efetiva, pois como destaca-se
na classe quatro, este € um importante fator a ser analisado, sobretudo com pessoas
em tratamento de condigdes crénicas. Quando ha o diagndstico de HIV no SAE, torna-
se essencial que os profissionais lidem com as condi¢gdes sociais de cada paciente,
indo além do modelo biomédico que foca apenas na medicalizag&do do usuario (Santos
et al., 2023).

Portanto, o apoio multifatorial e interdisciplinar € estratégico ndo apenas na
superacao de desafios fisicos, mas também de aspectos relacionados aos problemas
emocionais que envolvem o HIV, a fim de contribuir com cuidados direcionados a
saude mental dessas pessoas. Ademais, sabe-se que a intersetorialidade e a uniao
de diferentes profissionais aumentam a chance de garantir uma visdo ampla e
integrada, oferecendo cuidados mais completos no processo de atengao a saude da
PVHA (Santos et al., 2023).

Na classe cinco, o DSC revela que ha convergéncias em relagdo a
preocupagao dos pacientes sobre a frequéncia na coleta de carga viral, a
compreensao do estado de saude e a importancia da flexibilidade que os profissionais
possuem em relagdo aos obstaculos logisticos que os usuarios enfrentam para irem
até o SAE. Por outro lado, surgem experiéncias negativas tidas com o setor de
farmacia e nas inquietacdes especificas a respeito da remarcacao de consultas. Essa
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analise evidencia a complexidade das representacdes sociais, refletindo as diferentes
perspectivas e desafios mediante experiéncias dos individuos em relagao aos servigos
de saude.

Diante desse contexto, observa-se que ainda ha fragilidades no cuidado e
manejo de problemas vivenciados cotidianamente pelas PVHA. Isso se reflete na
cultura organizacional exercida no referido servico com o intuito de fortalecer a
vinculagdo do usuario, destacando a necessidade de um método de trabalho
flexibilizado que considere a singularidade de cada individuo de modo a personalizar
o atendimento do publico-alvo. Nessa légica, € imprescindivel identificar as estratégias
recomendadas pelo Ministério da Saude (MS) e utilizadas pelo SAE para vincular os
pacientes e assim promover a qualificagdo de gestores e profissionais de saude que
atuam nessa area do cuidado (Pavinati ef al., 2023).

De acordo com as politicas do MS (2023), a coleta de exame de carga viral
deve ser monitorada mediante a situacao clinica da PVHA, no caso de pessoas em
supressao viral com estabilidade clinica e imunolodgica, a frequéncia de solicitagdo do
exame € a cada 6 (seis) meses, sempre com o objetivo principal de confirmar a
situagao viral e adeséo do paciente. Para o monitoramento laboratorial do exame de
linfécitos CD4+ (LT-CD4+), as pessoas com resultado acima de 500 células por mm?3
de sangue em dois exames consecutivos, com pelos menos 6 (seis) meses de
intervalo, preconiza-se que nao seja solicitado como rotina diaria.

No que diz respeito a periodicidade da retirada dos medicamentos, os
servicos especializados possuem um padrao instituido pelo MS, de acordo com o
protocolo a retirada dos ARVs deve ser realizada entre 30, 60 e 90 dias, a depender
das condicdes clinicas e fases do tratamento, recomenda-se que a frequéncia seja
definida por meio das consultas semestrais ou a critério do médico responsavel
(Brasil, 2018).

Nessa perspectiva, € importante que a equipe tenha autonomia de gestéao
do cuidado com o objetivo de individualizar a conduta e evitar o engessamento de
rotinas. Mas também esclarecer ao usuario o limite da flexibilizagdo possivel ja que

algumas mudancas podem ser impossiveis por questdes estruturais do sistema.

4.2.7 CONSIDERACOES FINAIS
Os objetivos do presente estudo foram alcangados a medida que os

discursos apontaram para os principais aspectos que contribuiram para um tratamento
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regular, revelando a primordialidade do papel que os profissionais de saude
desempenham para o sucesso terapéutico dos pacientes no que diz respeito a um
bom relacionamento interpessoal. Contudo, foram evidenciados também alguns
desafios que ainda precisam ser superados, principalmente no tocante ao processo
organizacional de trabalho dos servigos de saude, como fragilidades nas rotinas de
trabalho e, em alguns casos, a auséncia da flexibilidade nas decisbes tomadas por
alguns setores do SAE.

Foi possivel constatar que os pacientes valorizam uma abordagem
holistica e que isso contribui para vinculagdo dos mesmos aos servigos de saude e
consequente éxito no tratamento. Dessa maneira, reforgca-se a necessidade de
estudos e intervengdes que englobem os aspectos do cotidiano da PVHA intrinsecos
ao tratamento, que vao além da medicalizagéo.

Acredita-se que os dados aqui apresentados possam servir de
contribuicdo para reflexdes criticas dos profissionais de saude a respeito do tipo de
assisténcia que vem sendo oferecida ao publico-alvo, além de favorecer a criacéo de
politicas publicas que abordem a complexidade do tema discutido. Essa pesquisa
trouxe como limitacdo o fato de nado ter sido possivel avaliar os aspectos
socioecondmicos dos pacientes, a fim de relacionar os dados com os discursos
elaborados, o que permitiia uma visdo mais ampla sobre a realidade vivida dos
usuarios. Porém ainda assim, mostra-se relevante para subsidiar avancos na busca
por estratégias que promovam um cuidado multidimensional, subjetivo e individual a
PVHA.
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5 CONSIDERAGOES FINAIS

Os resultados dos estudos permitiram a identificacdo de pontos-chave para
discussao dos principais aspectos que influenciaram de forma positiva e que serviram
de fortalezas para adesdo a TARV. A partir dessa percepg¢ao também evidenciou-se
as dificuldades que permearam as trajetorias da PVHA, obstaculos superados e que
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motivaram a manter o tratamento regular, como por exemplo, o bom relacionamento
interpessoal com a equipe de saude, desde o primeiro momento do diagndstico.

A elucidacdo da tematica discutida contribui com o fortalecimento da
rede de atencao dos servigos especializados de saude, ao desvelar o IT e os aspectos
que foram favoraveis para o éxito no tratamento. Dessa forma, foi possivel apreender
as reais necessidades da PVHA e assim auxiliar em estratégias de cuidado com foco
nao apenas no tratamento medicamentoso, mas em intervengdes que vao além do

modelo biomédico hospitalocéntrico.
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APENDICES

APENDICE A
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

“Projeto Viva PositHIVo: promogao da saude de pessoas vivendo com HIV”
Prezado(a) Senhor(a):

Gostariamos de convida-lo (a) para participar da pesquisa “Projeto Viva PositHIVo: promogéo
da saude de pessoas vivendo com HIV”, a ser realizada em “Ambulatério de Infectologia do
AE-HU/UEL; Ambulatério de HIV/Aids e IST do Municipio de Londrina; Setor de Internamento
Hospitalar de Moléstias Infecciosas do HU-UEL; Maternidade do HU- UEL.”. O objetivo da
pesquisa é “Realizar agcbes de promocdo da saude de pessoas vivendo com HIV”. Sua
participagao € muito importante e ela se daria da seguinte forma Apods receber orientagdes
sobre a infecgdo, valendo-se de metodologia ilustrativa e dindmica, cada paciente sera
convidado a participar de uma entrevista individual gravada em audio, realizada por um dos
participantes do projeto, em ambiente privativo do servigo de saude e com duragdo ndo
superior a 30 minutos. O entrevistador se valera de questionario semiestruturado contendo as
seguintes questdes norteadoras abertas: 1) Conte-me como foi, para vocé, a experiéncia de
participar deste processo educativo; 2) Houve mudanga na sua percepgao sobre a infecgéo
pelo HIV apds as orientagdes recebidas? Por qué? Fale mais a respeito de como era essa
sua percepgao antes e como ela € agora; 3) O método utilizado neste processo educativo foi
util para esclarecer suas duvidas? Por qué? Fale mais a respeito; 4) Vocé recomendaria este
método as pessoas que, assim como vocé, vivem com o HIV? Justifique sua resposta. Para
avaliar o impacto da acdo educativa na adesado ao tratamento, os resultados dos resultados
de exames de carga viral do HIV e contagem de Linfécitos TCD4 serao comparados entre os
momentos de pré-intervengéo (antes do paciente receber as orientagbes) e pds-intervengao
(ap6s o paciente receber as orientagdes), bem como a assiduidade na retirada dos
antirretrovirais na farmacia de distribuicdo. Para os casos novos, que ndo possuem resultados
de enxames anteriores ao momento da educacao em saude, serdo considerados os exames
posteriores a intervencdo. Estes dados ndo estaréo vinculados ao nome do paciente, mas sim
ao numero do seu prontuario, garantindo a confidencialidade das informagdes.

Os resultados de carga viral e contagem de Linfocitos TCD4 serao acessados dos prontuarios
dos pacientes, fonte de dados clinico-epidemiolégicos e demograficos, conforme instrumento
de coleta de dados
Esclarecemos que sua participacao é totalmente voluntaria, podendo vocé: recusar-se a
participar, ou mesmo desistir a qualquer momento, sem que isto acarrete qualquer énus ou
prejuizo a sua pessoa. Esclarecemos, também, que suas informagbes serdo utilizadas
somente para os fins desta pesquisa e futuras pesquisas e serao tratadas com o mais absoluto
sigilo e confidencialidade, de modo a preservar a sua identidade.

Esclarecemos ainda, que vocé néo pagara e nem sera remunerado(a) por sua participagao.
Garantimos, no entanto, que todas as despesas decorrentes da pesquisa serdo ressarcidas,
quando devidas e decorrentes especificamente de sua participacao.
Os beneficios esperados sdo que pacientes que recebam uma educacdo em saude efetiva
aderem corretamente ao tratamento e consequentemente conseguem atingir niveis
indetectaveis de carga viral sérica, o que garante a qualidade de vida a PVHA. Quanto aos
riscos, tais orientagbes ndo oferecem riscos aos pacientes, considerando que seguem
recomendacdes do Ministério da Saude — Brasil, entretanto, caso o paciente tenha alguma
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duvida quanto aos conceitos abordados, ao mesmo sera ofertado novos esclarecimentos,
bem como consultas de enfermagem e médica, ofertadas pelos membros do projeto.
Caso vocé tenha duvidas ou necessite de maiores esclarecimentos podera nos contatar
Gilselena Kerbauy Lopes, Rua Robert Koch no 60, Departamento de Enfermagem, Telefone:
3371-2249, e-mail: gilselena@uel.br, ou procurar o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos da Universidade Estadual de Londrina, situado junto ao prédio do LABESC
— Laboratério Escola, no Campus Universitario, telefone 3371-5455, e-mail: cep268@uel.br.

Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas devidamente
preenchida, assinada e entregue a vocé.

Londrina, 29 de janeiro de 2020.
Gilselena Kerbauy Lopes

Pesquisadora Responsavel

ﬁ%a 47(@4!3% dospes

Eu, (colocar nome por extenso do
participante da pesquisa), tendo sido devidamente esclarecido sobre os procedimentos da
pesquisa, concordo em participar voluntariamente da pesquisa descrita acima.

Assinatura (ou impresséao dactiloscépica):
Data:
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APENDICE B

Instrumento Norteador das Entrevistas Semiestruturadas

CARACTERIZACAO DO PARTICIPANTE

PRONTUARIO: Iniciais: DN: _/ [
|dade:
Sexo: ()F ( )M | CPF: Data do diagnéstico
HIV:_/ [
Primeiros resultados de exame apos diagndstico
Carga Viral CD4
Data: Contagem: Data: Contagem:
/ / células/mL _/_/_ mm?®/sangue
Data do inicioda TARV: __/ [/ Data da entrevista: __ /_/

Carga Viral do ultimo exame

Data: / [ Contagem: células/mL

ESTUDO 1: ITINERARIO TERAPEUTICO DA PESSOA VIVENDO COM HIV QUE
MANTEM CARGA VIRAL INDETECTAVEL

PROBLEMA DE PESQUISA DO ESTUDO 1: Quais as representagdes sociais da
PVHA que mantém carga viral indetectavel sobre seu itinerario terapéutico

OBJETIVO DO ESTUDO 1: Analisar as representagdes sociais sobre o itinerario
terapéutico da PVHA que mantém carga viral indetectavel

QUESTOES NORTEADORAS DO ESTUDO 1:

Etapa A do itinerario terapéutico — “Do diagndéstico ao inicio da TARV”

1) Conte-me como foi quando vocé recebeu a noticia de que era HIV positivo.

- Sentimentos / pensamentos

- Reacéo das pessoas que também sabiam do diagndstico

2) Qual sua trajetoria do diagnostico até sua vinculag&o/entrada neste servigo

especializado?

- Quanto tempo se passou entre o diagndstico e sua entrada neste servi¢co?

- Neste intervalo, o que passava na sua cabega/ o que ocorreu
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3) Como se deu o inicio da TARV?

- Houve reagdes?
- Familia sabe ou nao?
- Houve dedicagao/disciplina para tomar os remédios adequadamente?

- Quais as estratégias que vocé utiliza para se lembrar dos remédios?

Etapa B do itinerario terapéutico — “Vinculo com o servigo e a carga viral
indetectavel”

4) Como foi, para vocé, receber a noticia de carga viral indetectavel?

5) Como vocé administra o acompanhamento da infec¢do na sua vida, como

consultas, exames de CV e CD4 e retirada do remédio.

6) O que vocé acha que contribuiu para vocé alcangar a carga viral indetectavel?
Explique/como/por qué?

- Autocuidado / espiritualidade ...

- Apoio

7) A que vocé atribui o fato de estar com carga viral indetectavel sustentada?

Etapa C do itinerario terapéutico — “Perspectivas futuras”

8) Quais s&o seus planos com relacdo a continuidade do tratamento para
manutengao da CV indetectavel? Explique/como/por qué?

ESTUDO 2: REPRESENTAGOES SOCIAIS DA PVHA QUE MANTEM CARGA
VIRAL INDETECTAVEL ACERCA DAS RELAGOES INTERPESSOAIS COM A
EQUIPE MULTIDISCIPLINAR?

PROBLEMA DE PESQUISA DO ESTUDO 2: quais as representacdes sociais da
PVHA que mantém carga viral indetectavel acerca das relagdes interpessoais com

a equipe multidisciplinar?

OBJETIVO DO ESTUDO 2: Analisar as representacgdes sociais da PVHA que
mantém carga viral indetectavel acerca das relagdes interpessoais com a equipe

multidisciplinar?

QUESTOES NORTEADORAS DO ESTUDO 2:

1) Conte-me sobre a sua relagdo com a equipe desde o diagndstico até o momento.

- Fortalezas

- Fragilidades
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2) Para vocé, qual o papel da equipe nesse processo de alcance e sustentagao da
carga viral indetectavel?

- como a equipe te apoiou?

- Por qué? / como? /explique

3) Na sua opinido, como um profissional de saude deve se relacionar com a PVHA?

- Competéncias necessarias a este profissional (ex: empatia, comunicacgéo, civilidade, etc...)
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espocializados de Municipio de Londrina que aceitarem participar do projeto. Quantc aos profissionais de
sadde, serdo incluldos todos agueles que rabatham nos locas abordados pelo estudo & que aceltarem

particpar das oficinas Nas agdes de ino, serfio incluidos cs eatud vinculados como borad
30 projeto.Quanto 8 pesqussa. a) Pessoas vivendo com HIV/Aigs, atendidas no ambulaiono de HIV/AIGS e
IST do Municipio de Londrina; b) P vivendo com HiViAids, didas nos ambulatérios de Infectologs

do AE-HU da UEL; c) Paclentes vivendo com HIV ou doentes por Alds hosplializados no setor de Moléstias
Infocciosas do HU-UEL, d) Gestantes e Puérperas vivendo com HIV, atendidas na maternidade do HU-UEL.

CRITERIO DE EXCLUSAO: No ambito da pesquisa serfio excluldos os pacentes transferidos a outros
municipios, o que nos impossibilita de ter acesso acs dades de seguimento ambuiatorial.

Objetivo da Pesquisa:
O arquivo “PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1477963 paf". versdo 2, de 07/04/2020,
apresanis os seguintes odjelivos:

OBJETIVO PRIMARIO: Realizar agdes de promaciio da salde de pessoas vivendo com HIV.

OBJETIVO SECUNDARIO: ENSINO: + Capacitar estudantes de graduacio e pés.gradungio da drea da

saude quanto a fisiopatologia da infecgSo peio HIV, seu ratamento, medidas preventivas o estratégias para
promogiio da sande s pesscas infoctadas; « Proparar os ectudantes para i gBos de od g

em salde valendo-se de métodos ilustrativos e nterativos; EXTENSAQ: » Promover agoes individuais @
colotivas do educagio om saide individualizadas as PVHIV atendidas pelos ceniros especislizados do

Municipio de Londrina, abordando a fisiopatologia do HIV/AIGS, formas de transmiss3o @ prevencio, agdo

dos anfirretrovirais, pre g30 da resisténdia viral e al da sup d0 viral pela adesdo a lerapa; -
Realizar busca ativa fonada de pacentes am abandono do tratamento & ofertar consulla com equipe
multiprofissional do projeto para detectar os moth da ndo adesdo ao trata @ recebor orientacbos

paea promover 3 adesao 3o tratamento; « Ofertar atendimento psicologico as PVHIV atendidas pelos cantros
espociakzados do Municipio de Londring; « Realizar orientagdes nutriconais as PVHI com foco na promogao
da salde e prevencao de doengas crinicas; * Realizar agdo de acolhimento as gestantes e puérperas
hospiakzadas na Maternidade do HU-UEL; « Promover reunides cientificas de atualizacdo com equipe do
profissionais de salde dos centros de
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A responsablidade do pesquisador ¢ indelegavel & ndecinavel e compreende os aspectos édicos e legals,
cabendo-he

« candusr o processs de Consentimenio & de Assanbimanto Livre & Esclarscido;

- apresentar dados scicitados peio sistema CEP/CONEP a qualguers mamento:,

-dh iver o propet d do, pstficando, quand das. 2 sua mudanca ou infesrupc

- elab & ap os relatd e fnal:

- manter o3 dados do pesqusa em arguivo, fisico cu digital, sob sua guarda e resp biidade, por um
peri de 5 ( } anos apts o i&rmino da pesqusa;

« encaminhar os resultados da pesg para publicagio, com os devidos créditos a0s pesquisadores &

pesscal tecrvco integranie do projeso;
« pustificar fundamentagamenie, peranie o sstema CEP/CONEP, imtemupglo do projeio ou a ndo pubicacao
dos resultncos.

Coordensgio CEPUEL.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tormagoes Basicas| P8 _INF ORMAGUES BASICAS DO_P | 07042000 Aceio
do ! ROJETO 1477983 15:11:37

1 Yermos de | TCLEs pal D7042020 |Giselena Kerbany Acetio
Assertmento | 151010 |Lopes
Justificativa de
l$O£|IYmde TCLEca pal DI/0&2020 |Giselera Kerbaty | Aceito
Assertmento | 151100 |Lopes
Justficativa de

e ParecerU ool
Institacho e 170201 |Lopes

Imstihacao 170138 |Lopes
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!

Faiha de Resio FRapd! 04022020 |Gilselena Kerbauy
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