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INTRODUCTION

Mais de 7.000 pessoas sdo infectadas com o virus diariamente,
e uma pessoa morre a cada 20 segundos de uma doenca
relacionada a AIDS. A doenca ¢ atualmente a 5 causa de
morte entre adultos e a principal causa entre as mulheres com
idades entre 15 e 49 anos (Unaids Report on the Global AIDS
Epidemic, 2013). O Departamento de Doenga Sexualmente
Transmissivel - DST, AIDS e Hepatites Virais
estimouaproximadamente 734 mil pessoas vivendo com
HIV/AIDS no Brasil no ano de 2014. Desde o inicio da
epidemia de AIDS no Brasil até junho de 2014, foram
registrados no pais 757.042 casos, sendo 78,4% notificados no
Sistema de Informacdo de Agravo de Notificacdo (SINAN),
5,5%no Sistema de Informacdo sobre Mortalidade (SIM) e

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) continua a
ser um grande problema de saude publica e é responsavel por
destaque a nivel mundial devido as alteragdes que causa na
vida da pessoa acometida, e por seus dados epidemiologicos
com crescente numero de casos novos. Tem como
caracteristica a alarmante incidéncia, mesmo diante das
diversas politicas publicas e tentativas de orientacdo sobre a
transmissdo da doenga que sdo constantemente oferecidas
(Calazans, 2018). Nos ultimos 30 anos a epidemia de Aids
trouxe consequéncias muito devastadoras para familias,
comunidades e paises.
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16,1% no Sistema de Controle de Exames Laboratoriais da
Rede Nacional de Contagem de Linfocitos CD4+/CD8+ e
Carga Viral/Sistema de Controle Logistico de Medicamentos
Antirretrovirais (SISCEL/SICLOM) (Brasil, 2014). Existe
concentragdo dos casos no Sudeste ¢ Sul, correspondendo a
47,4% e 20,5%) do total de casos identificados de 2007 até
junho de 2018; S6 no ano de 2017foram notificados 42.420
casos de infec¢do pelo HIV, sendo 8,2% na regido Centro-
Oeste, 10,2% dos casos no Norte, 19,0% no Sul, 22,9% no
Nordeste, e 39,7% no Sudeste do pais (Brasil, 2020).

Dentre as formas de contaminagdo do virus HIV, destaca-se a
transmissdo vertical que ocorre por meio da passagem do virus
da mae para o bebé durante a gestagdo, trabalho de parto ou
amamentacdo. Cerca de 12 mil recém-nascidos sdo expostos
ao HIV por ano nessas circunstincias (Araujo, 2015). No
momento da gestagdo ¢ comum os genitores, ¢ de modo
particular as maes, demonstrem ansiedade em relacdo a saude
de seu filho. Com a presenga do diagnostico do HIV e aids e a
possibilidade da transmissdo vertical, pode haver piora da
ansiedade com consequentes sentimentos negativos € com
interferéncia no ambito familiar e de qualidade de vida (Lima,
2020). O constructo Qualidade de Vida (QV) ¢ entendido
enquanto entidade subjetiva emultidimensional, poispode
receber influencias (quantitativas e qualitativas) das dimensoes
fisica, psicologica, ambiental,sociale espiritual, podendo
diferir de individuo para individuo, e que at¢ mesmo no
proprio sujeito muda no decorrer do tempo (Whoqol Group,
1995; Soares, 2020). Ante o exposto, este estudo ¢ permeado
pelo seguinte questionamento: que aspectos das dimensdes
fisica, social, ambientalda satide do ser humano podem
interferir na qualidade de vida de pais de criangas vivendo com
HIV e aids? Para responder a questdoproposta, a presente
pesquisa teve como objetivo: analisar a qualidade de vida de
pais de criancas vivendo com HIV e aids, na perspectiva das
dimensoes fisica, social, ambientalda saude do ser humano.
Assim, destaca-se a relevdncia desta investigagdo para o
campo do conhecimento da satde, pois possibilita entender o
fenomeno experimentado pelos participantes em relagdo a sua
Qualidade de Vida.

METODOS

Estudo exploratério e descritivo, com enfoque misto. Pelo
método qualitativo, apreende-se que ha dinamismo entre a
realidade e o sujeito inserido nessa, o que possibilita vinculo
entre os atores da investigacdo. Isso ¢ ilustrado por meio da
interpretatividadesignificante do fendmeno, oriunda dos dados
empiricos (Baptista, 2018). A pesquisa foi desenvolvida com
18 usuarios do Servigo de Atendimento Especializado (SAE),
de um hospital escola localizado no municipio de Jodo Pessoa,
PB. Este servigo oferece atendimento a mulheres gestantes,
nao gestantes e seus parceiros que vivem com HIV e aidse as
criangas (com ou sem infeccdo pelo HIV). A populagdo do
estudo foi composta pelos usudrios cadastrados e atendidos no
servigo citado, por serem soropositivos para o HIV e/ou seus
filhos. Para composi¢do da amostra forma adotados os
seguintes critérios de inclusdo: mée e/ou pai vivendo com HIV
e aids, em acompanhamento terapéutico no SAE, mée e/ou pai
de crianga soropositiva ou sorointerrogativa para HIV, ou
vivendo com aids, em acompanhamento terapéutico nesse
servigo. Sendo assim, a amostra constituiu-se por
acessibilidade. Nessa modalidade de amostragem o
pesquisador seleciona os participantes a que tem acesso para o
estudo e que atendem aos critérios de inclusdo estabelecidos,

admitindo que estes possam representar o universo do estudo
(Minayo, 2012). A amostra foi determinada considerando a
saturagdo dos dados, aplicaveis em estudos qualitativos em que
se observa a repetitividade dos factos ¢ os conceitos da teoria
estdo bem desenvolvidos. Isso geralmente ocorre apds a coleta
de dados e a sua analise, mas que também pode ocorrer
durante a estruturagdo da investigagdo e na apresentacdo de
resultados relevantes (Ribeiro, 2018). Para viabilizar a coleta
de dados foi adotada a técnica de entrevista, a qual foinorteada
por um roteiro semiestruturado, que contemplava dados
sociodemograficos (sexo, idade, escolaridade, estado civil,
atividade laboral, religido, atividade de lazer, pratica de
exercicios fisicos, atividades sociais), clinicos (tempo de
diagnéstico, situacdo laboratorial atual, sinais e sintomas
presentes,  tratamento  farmacoldgico, presenca  de
comorbidade/co-infecgdo) e questdes objetivas e subjetivas
relativas ao objeto do estudo. A etapa de coleta de dados
ocorreu de margo a abril de 2019, ap6s apreciagdo e aprovagao
pelo comité de ética em pesquisa, anuéncia da direcdo do
servigo e dos participantes. Utilizou-se para o registro das
respostas as questdes subjetivas, o sistema de gravacdo em
aparelho mp3. Para a técnica de entrevista, o pesquisador
aproximou-se dos colaboradores que aguardavam atendimento
ambulatorial, apresentando-se e solicitando a participagdo
destes, esclarecendo-os acerca dos objetivos e do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Apo6s anuéncia, eram
realizadas as perguntas por meio de gravagdo em mp3, e
ouvidas as respostas. No inicio das entrevistas foram adotadas
as seguintes instrugdes: 1) apresentacdo do pesquisador; 2)
explicagdes dos objetivos da pesquisa e da técnica usada; 3)
solicitagdo de permissdo para uso do gravador ou similar; 4)
esclarecimento sobre o tempo de duracdo da entrevista e 5)
distribuicdo de um codigo, para que fossem preservadas as
identidades e assim garantir o anonimato em cumprimento da
Resolugdo 466/2012 (Brasil, 2012).

Para o desenvolvimento da técnica o pesquisador do estudo
conduziu a entrevista orientando-se por um roteiro de
perguntas semiestruturadas, elaborado no sentido de nortear a
conversa ¢ apreender o ponto de vista dos sujeitos
entrevistados sobre a tematica objeto de estudo. Durante toda a
entrevista, o pesquisador permitiu o livre discurso e ao mesmo
tempo o delincamento da conversa, buscando manter a
entrevista sintonizada com os objetivos da pesquisa. As falas
da entrevista foram gravadas em aparelho digital e para seu
encerramento utilizou-se o critério de saturagdo, isto &,
quando, apds as informagdes coletadas com certo numero de
mulheres, novas entrevistas passaram a apresentar uma
quantidade de repeticdes em seu conteido (Minayo, 2012).
Encerradas as entrevistas, as gravagdes foram transcritas na
integra, no editor de texto, constituindo o Corpus de
entrevistas. A analise do material empirico se deu por meio da
técnica de analise de conteudo (Bardin, 2011) que envolve trés
etapas: pré-analise, exploragdo do material e tratamento dos
resultados, constituido por inferéncia e interpretacgdo.
Inicialmente, o contetido discursivo foi organizado em um
quadro com as respostas individuais de cada questionamento,
seguido de leituras exaustivas do material, o que possibilitou a
evidéncia de duas categorias temadticas, discutidas a luz da
literatura. Em observincia as normas éticas de pesquisas
envolvendo seres humanos no cendrio brasileiro'?.o projeto
de pesquisa foi submetido a apreciagdo do Comité de Etica do
Hospital ~ Universitario  Lauro ~ Wanderley, @ CAAEE
56340516.4.0000.5183, tendo sido aprovado sob parecer n°
1662882.
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RESULTADOS

Os resultados referem-se a caracterizagdo dos participantes,
quanto aos aspectos sociodemograficos bem como os aspectos
fisico, social e ambiental da qualidade de vida da satde do ser
humano. Participaram do estudo 18 (100%) usuarios do
Servigo de Atendimento Especializado de um Hospital Escola
na cidade de Jodo Pessoa. Destes, 15 (83,3%) eram do sexo
feminino e com idade média entre 27 anos, variando entre 16 ¢
47 anos. A maioria dos entrevistados, sete, (38,8%) estavam
entre 20 a 25 anos. Quanto ao estado civil, os respondentes
afirmaram que 10 (55,5%) eram casados, seis (33,3%)
solteiros e dois (11,1%) divorciados. Quanto & escolaridade,
nove participantes (50%) afirmaram ter concluido o segundo
grau; oito (44,4%) concluiram o primeiro grau enquanto que
um (5,6%) participante alegou nunca ter estudado.Com relagdo
a religido, oito (44,4%) seguia o catolicismo, sete (38,8%) o
protestantismo; um (5,6%) afirmou ser espirita e dois (11,2%)
participantes alegaram nao ter religido. Ao serem questionados
acerca da sua profissdo as respostas dos participantes foram
variadas, sendo apresentadas as seguintes respostas: dois
(11.1%) disseram ser autonomo, quatro (22,2%) vendedor, um
(5,5%) manicure, dois (11,1%) comerciante, um (5,5%)
recepcionista, trés (54%) faxineiro, dois (11,1%) professor de
ensino médio, dois (11,1%) do Ilar, e uma (5,5%)
desempregada. Referente ao tempo de diagndstico do filho,
trés (16,6%) apresentavam trés anos de diagnostico; dois
(11,2%) ainda estavam investigando a soropositividade do
filho; e os demais participantes entre um més a 11 anos de
diagnostico. E importante destacar que todas as mies
entrevistadas afirmaram ndo amamentar seus filhos desde o
nascimento. No que tange a inferéncia empirica dos dados,
pode-se visualizar a analise interpretativa advinda das
particoes do conteido as quais consistem em categorias
relacionadas a qualidade de vida de pais de criangas vivendo
com HIV e aidsna perspectiva das dimensdes fisica, social ¢
ambiental da saude do ser humano. Emergiram as categorias:
Condicao de satide e qualidade de vida relacionada a dimens&o
fisica; Condigdo de saude e qualidade de vida, relacionada a
dimensdo social e ambiental. Para manter o anonimato dos
participantes da pesquisa, foi atribuido o codigo lexical P para
participante.

Categorias de Analise

Condicdo de satide e qualidade de vida relacionada a
dimensao fisica: Ao serem interpelados sobre sua condigdo
fisica, os entrevistados alegaram gozar de boas condi¢des de
sono e repouso, de alimentagdo, ¢ atividade sexual. Em quase
sua maioria, mais de 50%, suas respostas eram satisfatorias no
tocante a condigdo fisica de qualidade de vida. Afirmam estar,
apesar do tratamento, bem e dispostos a tocarem sua vida de
forma autdbnoma e independente. Muito presente em suas falas,
foi a sensacdo de bem esta fisico como expresso a seguir:

(...) estou bem gracas a Deus. Meu Deus me deu for¢as
para enfrentar as dificuldades da doenca (..)(P1)

(...) estou bem, gragas a Deus, Ndo tenho tido muitas
dificuldades para prosseguir,(...)(P2)

(...) eu me sinto bem, tenho disposi¢do pra tudo, quando
acordo pela manha me sinto normal, quero me alimentar,
caminhar, passear, namorar(...)(P5)

Pode-se, ainda, perceber nas falas, que o cuidar da satude esta
intimamente ligado ao cuidar da alimentagao.

(...) procuro, no possivel, comer saudavel. Frutas, sucos,
verduras (..)(P3)

(...) como trés vezes ao dia. Lancho frutas, verdura e
massas, que ndo pode, né? (...)(P4)

Condicdo de satide e qualidade de vida relacionada a
dimensao social e ambiental

No tocante a qualidade de vida referente a dimenséao social ¢
perceptivel a preocupacdo dos entrevistados quanto a seus
familiares e amigos tomarem ciéncia do diagndstico de seu
filho. A preocupacdo com a aceitagdo e possiveis mudancas de
comportamento para com os eles intriga muitos pais. Ao
abordar os entrevistados sobre a revelacdo do seu diagndstico e
do seu filho para alguém, sete pais relataram que seus
familiares e amigos tinha ciéncia da situagdo. Os demais
tinham revelado o diagnéstico apenas para o conjuge, filhos ou
pais, por medo da reacdo das pessoas ou por receio da
propagacdo da noticia. Também se questionou como as
pessoas reagiram ao ser confidenciada a noticia, ¢ foi
observada uma grande preocupacdo com a revelagdo. Foi
undnime a  demonstracdo  desta  preocupagdo e
constrangimento, caso a confidéncia se tornasse publica. Como
se observa nas seguintes falas:

(...) As pessoas que sabem tentam ndo demostrar, mas eu
percebo que elas mudaram com ele (..)(P3)

(...) Olha, muitas vezes eu imagino que determinadas
atitudes so acontecem porque ele faz esse tratamento,
sabe? (...)(P4)

(...) No comego elas dizem que esta tudo bem, mas depois
ficam diferentes conosco (..)(P8)

(...) E claro que muitos olham para a gente de um jeito que
a pessoa sabe que tem discrimina¢do (...)(P10)

DISCUSSAO

Em estudos relacionados a QV de pessoas vivendo com HIV e
aids, predomina o sexo masculino, entretanto, o sexo feminino
aparece com relativo aumento nas ultimas décadas, o que
corrobora os achados desta investigacdo.Atualmente a
epidemiologia da Aids no Brasil caracteriza-se pela
heterossexualizacdo, feminizagdo, faixa etaria jovem, baixo
nivel de escolaridade e interiorizagdo (Pereira, 2020; Duarte,
2020). Apesar de ainda haver mais casos de HIV e aidsentre os
homens do que entre as mulheres, ha avango do processo de
feminizagdo, no qual o numero de mulheres infectadas
aumenta rapidamente entre as heterossexuais. Aliado a isso, a
auséncia de Politicas voltadas a essa populagdo especifica,
para além da deteccdo durante o pré-natal,é uma realidade a
ser enfrentada no Pais (Lourengo, 2018). A mulher apresenta
vulnerabilidade quanto a infec¢ao por demonstrar acreditar que
a convivéncia prolongada com o parceiro ¢ uma forma de
seguranga contra o HIV. Além disso, a nivel morfobiologico
apresenta maior area de exposicdo aos fluidos seminais (pela
mucosa vaginal e retal) por meio de microfissuras no tecido
vaginal e retal quando da penetragdo sexual (Brasil, 2020). A
presente investigagdo aponta que adultos jovens vivendo com
HIV e aids estdo em busca dos servicos de saude para
acompanhamento do quadro clinico. Atualmente, a faixa
etaria mais acometida pelo HIV e aids estd compreendida no
intervalo entre 30 e 39 anos, mostrando que a faixa etaria mais
acometida esta entre adultos em sua fase ativa (Duarte, 2019).
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No que se refere aos dados empiricos oriundos das entrevistas,
as respostas tornam evidentes que houve uma modificagdo na
perspectiva e, consequentemente, na qualidade de vida das
pessoas que vivem com HIV e aids. Tornou-se nitido que, na
atualidade, o diagnodstico da infec¢do repercute de maneira
diferente em relacdo as décadas passadas que deve-se
principalmente a terapia antirretroviral. Entretanto, a infecgao
pelo HIV/aids ainda pode levar a destrui¢do dos planos e
desejos futures (Vyankandondera, 2013). E valido analisar,
porém, que essas pessoas necessitam de uma assisténcia
continua e integral, além do compromisso com o seu
autocuidado. Isso consiste em um desafio para os pacientes,
visto que a convivéncia com a doenca acarreta mudangas em
seus cotidianos e pelo fato da aids ainda ser marcada pelo
preconceito e estigma social (Cohen, 2020). A adoc¢do de uma
nutri¢do adequada para as pessoasque vivem com HIV tem
sido recomendada devido a implicagdes nutricionais na
evolugdo da infec¢do pelo virus. A desnutrigdo diminui a
atividade do sistema imunolégico, podendo afetar a adesdo ao
tratamento com sérios efeitos negativos na qualidade de vida
do individuo (Aires, 2019). Os aspectos fisicos, sociais e
pessoais repercutem na qualidade de vida. Realizar atividade
fisica regular, ter uma alimentac¢do saudavel, usar corretamente
os medicamentos antirretrovirais e vencer as limitacOes
decorrentes da doenga, sdo fatores intrinsecamente
relacionados com a qualidade de vida. Além disso, situagdes
emocionais e psicologicas de prevengdo ao estresse parecem
ser eficazes na predicio de boa qualidade de vida“".Na
presente pesquisa, os participantes consideram relevante
atender a estas necessidades, mudando o comportamento, para
ter uma vida mais saudavel. Além disso, o viver com o HIV e
aids pode provocar manifestagdes que interferem na qualidade
de vida dessas pessoas podendo, algumas vezes, a presenca de
um simples cansaco fisico afetar as atividades de vida diaria. O
estigma que ainda cerca a enfermidade pode afetar a rede de
apoio social das pessoas que vivem com HIV e aids. Para
manter o relacionamento com os amigos e¢ a familia, eles
preferem esconder o proprio diagndstico para que nao sofram
com o possivel afastamento, muitas vezes preferindo o
isolamento no intuito de previnir fatores estressantes e
diminuicdo da autoestima (Garbin, 2017). Familiares
encontram limita¢cdes e/ou dificuldades no cuidado e na
convivéncia com quem adoeceu e, portanto, os profissionais de
saude devem cuidar tanto da pessoa que vive com HIV como
de sua familia e, embora, reconhegcamos a dificuldade de
acesso aos familiares por questdes éticas, preconceito e medo
do estigma ¢ necessario investimento na realiza¢do de estudos
que privilegiem os familiares e cuidadores como participantes
e seus domicilios como l6cus de investigagdo (Silva, 2015).

Conclusao

Considera-se este estudo relevante pois, buscou compreender o
fenomeno estudado, a partir do conhecimento produzido
acerca da tematica qualidade de vida de pais de criangas
vivendo com HIV e aids, considerando a subjetividade dos
mesmos, de forma a propiciar uma visdo consubstanciada
sobre o assunto no ambito da saude, possibilitando
planejamento assistencial de modo integral, multiprofissional e
interdisciplinar, como também subsidiar novas investigacdes
mediante lacunas identificadas durante a investigagdo. A busca
pela qualidade de vida é uma constante no cotidiano de todo
cidaddo. As pessoas que vivem e convivem com HIV e aids
enfrentam ndo so, apenas, as limitagcdes quase sempre fisicas
decorrentes do proprio quadro da enfermidade, mas também

muitas vezes, as dificuldades impostas pela sociedade e
familiares. A qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV
e aids ndo esta atrelada apenas a uma oportunidade de vida
longa, mas a possibilidade de enfrentar a adversidade de uma
doenga cronica, de deparar-se com as limitagdes impostas pelo
agravo, de viver diante de situagdes de abandono, poucos
recursos sociais e econdmicos, ruptura nas relagdes afetivas,
problemas com a sexualidade, entre outras situagdes
desagradaveis ao ser humano. Espera-se que os resultados
obtidos neste estudo possibilitem reflexdes acerca da tematica
em evidéncia, oportunizando melhoria no cuidado a essa
populacdo. Isso posto, os profissionais de saide e de areas
correlatas poderdo programar a assisténcia a essas pessoas de
modo integral e humanizado por meio de estratégias efetivas
com vistas a melhorar a qualidade de vida desses sujeitos no
ambito da satde coletiva.
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