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Resumo: O HIV/AIDS ¢ mais do que uma doenga fisica, afetando ndo s6 o corpo, mas também a vida
social, economica, mental e a qualidade de vida das pessoas que vivem com ela. Com o tempo, essas
pessoas tém demonstrado um interesse crescente em ndo apenas prolongar a vida com o tratamento,
mas também em viver bem, adaptando sua condi¢do de saide naturalmente a vida cotidiana. A familia
desempenha um papel fundamental nesse processo de saude e doenga. Muitas vezes, ¢ para a familia
que o individuo se volta em busca de apoio durante o enfrentamento da doenca. Por isso, este estudo teve
como objetivo examinar como as relagdes familiares influenciam as pessoas vivendo com HIV/AIDS.
Para isso, buscamos informag¢des em bancos de dados como SciELO e BVS, usando palavras-chave
como “Familia”, “HIV” e “Qualidade de Vida”, combinadas com o operador “AND”. Ap6s analisar uma
série de critérios, selecionamos 10 artigos relevantes para nossa revisdo. Assim, foi possivel perceber
que, embora a familia desempenhe um papel importante na qualidade de vida, ela ¢ apenas uma das

muitas variaveis que influenciam a vida das pessoas com HIV/AIDS. Essa influéncia pode ser positiva
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ou negativa, dependendo da natureza da relagdo entre a pessoa e sua familia ap6s o diagnostico.
Palavras-chave: Familia; HIV; Qualidade de Vida.

Abstract: HIV/AIDS is more than a physical illness, affecting not only the body, but also the social,
economic, mental life and quality of life of people who live with it. Over time, these people have
shown a growing interest in not only prolonging life with treatment, but also in living well, adapting
their health condition naturally to everyday life. The family plays a fundamental role in this health
and illness process. Often, it is to the family that the individual turns for support when coping with
the disease. Therefore, this study aimed to examine how family relationships influence people living
with HIV/AIDS. To do this, we searched for information in databases such as SciELO and VHL, using
keywords such as “Family”, “HIV” and “Quality of Life”, combined with the “AND” operator. After
analyzing a series of criteria, we selected 10 relevant articles for our review. Thus, it was possible to
realize that, although the family plays an important role in quality of life, it is just one of the many
variables that influence the lives of people with HIV/AIDS. This influence can be positive or negative,

depending on the nature of the relationship between the person and their family after the diagnosis.

Keywords: Family; HIV; Quality of life.

INTRODUCAO

O HIV, ou Virus da Imunodeficiéncia Humana, pode resultar na Sindrome da Imunodeficién-
cia Adquirida (AIDS), conforme definido pelo Programa Conjunto das Na¢des Unidas sobre HIV/AIDS
(UNAIDS). Esta condigao cronica ndo se restringe apenas ao aspecto biologico, mas também abrange
fatores sociais, economicos, de saude mental e qualidade de vida (QV). Estatisticas revelam que até

2021, 38,4 milhdes de pessoas estavam vivendo com HIV.
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Dados da Agéncia Brasil indicam que, no tltimo ano, 694 mil pessoas no Brasil tiveram acesso
ao tratamento para o HIV, o que corresponde a 81% do total de diagndsticos positivos. Desde 1996, a
Lei n® 9.313 garante o acesso gratuito e universal a medicamentos para todos os usudrios do Sistema
Unico de Satide (SUS) comprovadamente infectados.

Em 2014, o Ministério da Saude (MS) iniciou o processo de descentralizagdo do diagnoéstico e
manejo das pessoas vivendo com HIV/AIDS (PVHA) no Brasil. Anteriormente concentrado na atengao
secundaria, esse processo foi compartilhado com unidades de Atengdo Primdria a Saude (APS), inte-
grando-se a Estratégia de Satde da Familia (ESF).

Apesar dos avancos tecnoldgicos e do aumento da expectativa de vida das PVHA, persistem
desafios que perpetuam as vulnerabilidades dessa populagdo. Observa-se que as PVHA tém demons-
trado maior preocupagdo em viver bem e naturalizar a vida no cotidiano, além de buscar eficacia no
tratamento e prolongamento da vida.

A Qualidade de Vida (QV) dessas pessoas ¢ influenciada por diversos aspectos, incluindo
relagdes familiares, espiritualidade e caracteristicas individuais. A defini¢do da QV pela Organizagao
Mundial da Satide (OMS) considera a percep¢ao individual em relagdo a cultura, valores, objetivos e
expectativas. Identificar e modificar fatores que influenciam na QV contribui para o bem-estar dessas
pessoas.

Um estudo conduzido por Lenzi et al. (2018) destacou a importancia do suporte social no
enfrentamento do HIV, influenciando na adesdo ao tratamento e controle da doenca. Outra pesquisa
realizada por Almeida-Cruz et al. (2021) examinou a experiéncia de jovens apds o diagnostico de HIV,
evidenciando que uma boa relagdo familiar esta associada a uma sensagdo de felicidade e influencia
positivamente na QV.

Este estudo tem como objetivo, portanto, investigar o papel do apoio familiar na qualidade de

vida e na adesdo ao tratamento de individuos vivendo com HIV/AIDS.
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METODOLOGIA

Este trabalho consiste em uma pesquisa bibliografica com uma busca estratégica de artigos
cientificos. Inicialmente, realizamos uma busca exploratoria para avaliar a relevancia do tema, identi-
ficando referéncias anteriores ao periodo definido para a busca estratégica e incluindo-as por conveni-
éncia.

Realizamos a busca de artigos cientificos indexados nas bases de dados BVS e SciELO, utili-
zando os descritores obtidos na plataforma DeCS: “Familia”, “HIV” e “Qualidade de Vida”. Utilizamos
o método de cruzamento “AND” para combinar os termos de busca, resultando nas sentengas “Familia
AND HIV” e “Qualidade de Vida AND HIV”, durante o periodo de 2018 a 2022. Isso nos permitiu
selecionar artigos que abordassem os conceitos mais atualizados sobre o tema em questao.

Os critérios de inclusdo adotados foram: a) estudos que investigassem a relacao entre suporte
familiar e qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/AIDS (PVHA), b) artigos publicados entre
2018 e 2022, e c) estudos nacionais € em lingua portuguesa. Os critérios de exclusao foram: a) artigos
pagos, b) falta de disponibilidade do texto completo nas bases de dados BVS e SciELO, e c) resumos
que nao estivessem relacionados aos objetivos deste estudo.

Realizamos o levantamento nas bases indexadas utilizando as sentencgas como critério de pes-
quisa inicial. Aplicamos os filtros fornecidos pelas proprias bases de dados, como ano de publicacao,
idioma e pais, e selecionamos os trabalhos para leitura na integra. Em seguida, revisamos o texto com-
pleto para uma selegdo criteriosa de acordo com os objetivos € métodos da pesquisa. Trabalhos publica-

dos em mais de uma base de dados foram considerados apenas uma vez na sele¢ao final.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Inicialmente, identificamos um total de 76 artigos, os quais foram submetidos aos filtros dis-

poniveis nas bases de dados, de acordo com os critérios de inclusdo e exclusdo definidos para esta
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pesquisa. ApoOs esse processo, selecionamos 10 artigos para andlise. Os resultados detalhados estdo

apresentados no Quadro 1.

Quadro 1: Classificagdo dos artigos selecionados de acordo com os topicos: Titulo, Objetivos e Tipo de

Estudo.

TIiTULO

OBJETIVOS

TIPO DE ESTUDO

Structure of social networks of
people living with HIV and AIDS

Analisar a estrutura da rede social de pessoas
vivendo com HIV e Aids.

Pesquisa exploratdria e descritiva de
abordagem qualitativa.

Percepcdes acerca da qualidade
de vida de pessoas vivendo com
HIV

Compreender o significado de qualidade de vida
atribuido pelas pessoas vivendo com HIV.

Estudo qualitativo realizado com
pessoas vivendo com HIV.

of the
quality of life of the young people
living with HIV

Social representations

Analisar as representacdes sociais da qualidade
de vida para jovens que vivem com HIV.

Pesquisa qualitativa.

Quality of life in individuals
initiating antiretroviral therapy: a
cohort study

Avaliar longitudinalmente a alteragdo da
qualidade de vida em pessoas que vivem com

HIV iniciando a terapia antirretroviral.

Estudo de coorte prospectivo, com
o acompanhamento de pessoas que
vivem com HIV, com 18 anos de
idade ou mais, e iniciando terapia
antirretroviral.

Suporte Social e HIV: Relacdes | Investar a relagdo entre suporte social, | Estudo transversal.

Entre Caracteristicas Clinicas, | caracteristicas sociodemograficas, clinicas e

Sociodemograficas ¢ Adesdo ao | adesdo ao TARV.

Tratamento

Representagdes sociais da | Analisar as representacdes sociais da qualidade | Estudo descritivo, exploratorio, com

qualidade de vida de pessoas que
vivem com HIV/AIDS

de vida de pessoas que vivem com HIV/aids.

abordagem qualitativa

Cuidando de Pessoas Vivendo | Analisar as implicagdes da descentralizagdo da | Foram realizados grupos focais
com HIV/Aids na Atengdo | assisténcia de PVHA para a APS na (re)produgdo | com  profissionais,  observacao
Primaria &  Satde: nova | ouredugdo de vulnerabilidades. participante e entrevistas
agenda de enfrentamento de semiestruturadas.

vulnerabilidades?

Mudangas no cotidiano de | Investigar as mudangas no cotidiano e analisar | Estudo descritivo e prospectivo de
mulheres vivendo com HIV: | o enfrentamento de mulheres apds o diagndstico | natureza qualitativa.

analise ambulatorial, Rj, Brasil

do HIV/AIDS e a
Antirretroviral (TARV).

introdugdo da Terapia
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Avaliago da qualidade de vida de | Analisar estudos referentes a avaliagdo da | Revisdo integrativa.
pessoas vivendo com HIV/AIDS: | qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV
revisdo integrativa no Brasil, por meio de uma revisdo integrativa da
literatura.

Representacao social da qualidade | Analisar as representacdes sociais da qualidade | Estudo descritivo, com abordagem
de vida de jovens vivendo com | de vida para jovens que vivem com HIV. qualitativa.

HIV: uma contribuigdo para a
enfermagem

Fonte: Elaborado pelos autores.

Entre as fontes de apoio mais referidas entre as PVHIV destacam-se a familia, amigos e vizi-
nhos, igrejas e grupos de autoajuda, sendo os dois primeiros considerados como expressivos fatores de
protecdo. Na auséncia parcial ou total deste apoio emocional, lidar com o estigma e o preconceito pode
parecer mais desafiador do que enfrentar a infec¢@o, do ponto de vista da saude fisica (Lenzi et al.,2018).

Andrade et al. (2021) avaliaram a estrutura da rede de apoio dos PVHA, dividida entre prima-
ria e secundaria, e concluiram que a familia se encontra no centro da rede social primaria da maioria
dos pacientes analisados no estudo, ou seja, constituem vinculos afetivos fortes, sendo estes ampliados
quanto maior a convivéncia e ajuda ofertada.

O conceito de “familia” evoluiu ao longo dos anos. Minuchin (1985) a define como um sistema
organizacional, enquanto Osdrio (2002) aponta que ¢ uma expressao dificil de definir devido as dife-
rentes estruturas que assumiu. Na sociedade contemporanea, o afeto se tornou o elemento central da
familia, sendo seu proposito promover a realizagdo plena do ser humano e contribuir para o bem-estar
de todos os seus membros.

Em relacao a QV, Almeida-Cruz et al. (2021) afirma que QV para as PVHIV esté relacionado a
quatro classes tematicas: as dificuldades enfrentadas durante o tratamento, o enfrentamento do estigma
e diminuicao da autoestima, viver na expectativa de que algo acontega, e ter saude. Tais classes podem
inferir positivo ou negativamente na QV dos pacientes a depender de suas vivéncias. O estudo consegue

inferir que a esperanca e o apoio familiar sdo fatores positivos para o enfrentamento da infec¢ao, uma
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vez que ter um bom relacionamento familiar est4 relacionado também com a sensagao de felicidade.

A avaliagdo da QV deve ser realizada através de uma abordagem individual, multidimensional
e subjetiva (Marques et al, 2020). Apds entrevistar 24 jovens que vivem com HIV, acompanhados em
servigos especializados do Rio de Janeiro, Silva et al. (2021) descreve a percepcao de que o HIV tem
influéncia nas relagdes sociais e familiares, gerando impacto na QV. Alguns dos entrevistados destaca-
ram a importancia do bom relacionamento com a familia para o enfrentamento da infec¢do no que se
diz respeito ao seguimento da vida pds diagnostico.

Pimentel et al.(2020) analisou o envolvimento familiar com a reduc¢do do preconceito e dimi-
nuicdo do estigma em relagdo a doenga nos casos em que existe uma relacao positiva. Resultado seme-
lhante encontrado por Souza et al. (2019) em sua avaliagdo de mulheres vivendo com HI'V no municipio
do Rio de Janeiro, que apesar dos medos, encontram na familia um ponto de apoio.

Em contraponto, citam o medo da rejeicao e preconceito com a revelagio da soropositividade,
gerando situagdes de impacto negativo na QV devido ao afastamento e necessidade de manter sigilo
sobre o diagndstico. Reitera-se aos resultados encontrados nos estudos supracitados que a relagdo fa-
miliar pode ser um complicador no caso de rejei¢do a doenga, diminuindo a QV e piorando adesao ao
tratamento devido a discriminagdo e sentimento de soliddao Pimentel et al. (2020).

Além disso, destacam o servico da APS como participante da rede social secundaria desses
pacientes, no entanto, conclui que estes tém preferéncia por servigos secundarios devido ao cuidado
especifico com a doenga.

Ainda em relagdo a APS, Damido et al. (2022) discorre que ela representa um espago para
enfrentamento de vulnerabilidades enfrentadas pela PVHA, uma vez que reconhece as necessidades
individuais, realiza um cuidado abrangente e facilita criagcdo de vinculo e adesdo ao tratamento, no en-
tanto, tal relacdo pode tornar-se fragilizada pelo medo da quebra de sigilo, que acabaria por aumentar a
violéncia e consequente diminui¢do da QV dessa populagao.

Pessoas vivendo com HIV/AIDS (PVHA) enfrentam desafios diarios relacionados a sua con-

di¢do de saude, incluindo estigmatizagdo, baixa autoestima e esperanca por uma cura. Compreender
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como diferentes fatores afetam a qualidade de vida (QV) de pessoas com doengas cronicas ¢ fundamen-
tal. Estudos t€ém explorado tanto os aspectos positivos quanto os negativos, que variam conforme a indi-
vidualidade de cada individuo e suas relagdes sociais. Sendo assim, pode-se inferir, a partir dos estudos
analisados, que a familia tem papel fundamental no cuidado da PVHA, uma vez que esta acometida por

uma doenga cronica que, mesmo nos dias de hoje, ainda ¢ cercada por estigmas e preconceitos.

CONCLUSAO

O contexto familiar desempenha um papel crucial no processo de saude e doenca. Muitas ve-
zes, ¢ na familia que o individuo busca apoio para enfrentar o processo de adoecimento. O tratamento
da PVHIV, aliado ao apoio familiar, contribui para amenizar os sintomas ¢ promover uma melhor qua-
lidade de vida. Este estudo buscou avaliar, por meio de uma revisao narrativa da literatura, a relevancia
do apoio familiar na melhoria da qualidade de vida (QV) de pessoas vivendo com HIV/AIDS (PVHA),
um aspecto crucial para o manejo eficaz, compreensdo e cuidado desses pacientes. Ao analisar artigos
cientificos dos tlltimos cinco anos, observamos que, embora a familia desempenhe um papel significati-
vo na QV, ela é apenas uma das varias varidveis que influenciam a QV da PVHA. Essa influéncia pode
ser tanto positiva quanto negativa, dependendo da qualidade da relacdo estabelecida entre a familia e o

individuo apds a revelagdo do diagnostico.
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