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RESUMO

As mudancas relacionadas a doenca cronica e estigmatizantes, como a infeccéo
pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV), provocam alteracbes no repertério
ocupacional. Essa dissertacdo deve como obijetivo verificar como o diagndstico de
HIV interfere no repertorio ocupacional. Para isso foi necessario caracterizar as
pessoas com diagnostico de HIV em relacdo a dados demogréficos,dados clinicos e
repertério ocupacional; identificar mudancas no repertorio ocupacional pré e pos
diagnoéstico; verificar o impacto das alteragdes fisicas, cognitivas e psicoldgicas
sobre repertdrio ocupacional. A coleta de dados foi realizada por um questionario
estruturado online para coletar dados demogréaficos e clinicos, sendo inserido a
avaliacdo ACTIVITY CARD SORT BRASIL (ACS). Essa € uma avaliacdo centrada
no cliente e baseada na ocupacdo, assim como a Medida Canadense de
desempenho ocupacional e a Lista de Identificacdo de Papéis Ocupacionais.
Entretanto a ACS é o Unico instrumento validado no Brasil que avalia a participacédo
e engajamento em ocupacbes e que possui uma lista de 83 atividades, que
culturalmente compdem o repertério ocupacional da populacdo brasileira. Esse
instrumento fornece informacdes sobre quais atividades foram interrompidas ou
houve diminuicdo da participacdo, sendo possivel evidenciar alteragdo no repertério
ocupacional. A amostra dessa pesquisa foi composta por 48 participantes, todos
com carga viral indetectavel, que residiam em Minas Gerias, realizavam tratamento
médico e medicamentoso e participavam de grupo de apoio online. Maioria dos
participantes eram do género masculino, com idade variando entre 23 a 69 anos,
predominio de alta escolaridade e o tempo de tratamento de 1,5 a 32 anos. Minoria
da amostra apresentou alteracdo psicologica, fisica ou cognitiva. Mudancas
significativas relacionadas as atividades instrumentais e de lazer de alta demanda
apos diagnostico de HIV foram observadas, havendo a insercdo de atividades de
Caminhar, correr, Jardinagem, “yoga, pilates ou tai chi chuan”, “cuidado com a
medicagao” e “ir ao médico ou terapia”. A média de porcentagem preservada de
atividades que compde o repertério ocupacional dessa amostra foi de 93%, sendo
verificado que participantes com relato de alteracdo cognitiva, fadiga, alteracao
visual, dor ou fraqgueza de membros inferiores estavam mais propensas a
experimentar alteracéo no repertorio ocupacional do que PVHIV sem relato. Conclui-
se que a reestruturacdo do novo padrdo ocupacional apés diagnéstico de HIV, assim
como apoio social provenientes da equipe de tratamento e do grupo de apoio online
pode ter contribuido para alteracdo significativa no repertdrio ocupacional nas
atividades instrumentais e de lazer de alta demanda.

Palavras-chave: Repertdrio ocupacional. Ocupacao. Participacdo. HIV.



ABSTRACT

Changes related to chronic disease and stigmatizing, such as infection by the human
immunodeficiency virus (HIV), cause changes in the occupational repertoire. This
dissertation should aim to verify how the HIV diagnosis interferes in the occupational
repertoire. For this it was necessary to characterize people diagnosed with HIV in
relation to demographic data, clinical data and occupational repertoire; identify
changes in the occupational repertoire before and after diagnosis; verify the impact of
physical, cognitive and psychological changes on occupational repertoire. Data
collection was performed using a structured online questionnaire to collect
demographic and clinical data, with the ACTIVITY CARD SORT BRASIL (ACS)
assessment being inserted. This is a cliente-centred, occupation-based assessment,
just like the Canadian Occupational Performance Measure and Occupational Roles
Identification List. However, the ACS is the only instrument validated in Brazil that
assesses participation and engagement in occupations and has a list of 83 activities,
which culturally make up the occupational repertoire of the Brazilian population. This
instrument provides information about which activities were interrupted or there was a
decrease in participation, and it is possible to show changes in the occupational
repertoire. The sample of this research consisted of 48 participants, all with an
undetectable viral load, who lived in Minas Gerias, underwent medical and drug
treatment and participated in an online support group. Most participants were male,
aged between 23 and 69 years, with a predominance of high education and
treatment time from 1.5 to 32 years. A minority of the sample presented
psychological, physical or cognitive alterations. Significant changes related to
instrumental and high demand leisure activities after HIV diagnosis were observed,
with the inclusion of activities such as Walking, running, Gardening, "yoga, pilates or
tai chi chuan”, "care with medication" and "go to the doctor or therapy”. The average
preserved percentage of activities that make up the occupational repertoire of this
sample was 93%, and it was found that participants with reports of cognitive
impairment, fatigue, visual impairment, pain or weakness in the lower limbs were
more likely to experience changes in the occupational repertoire of the that PLHIV
without reporting. It is concluded that the restructuring of the new occupational
pattern after HIV diagnosis, as well as social support from the treatment team and the
online support group, may have contributed to a significant change in the
occupational repertoire in instrumental and high-demand leisure activities.

Keywords: Occupational repertoire. Occupation. Participation. HIV.
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1 APRESENTACAO

A motivacdo para desenvolver essa dissertagdo foi gerada pelos anos de
atendimento Terapéutico Ocupacional na internacdo do Hospital Eduardo de
Menezes (HEM), onde tive contato com muitas pessoas com diagndstico recente de
virus da imunodeficiéncia humana (HIV) e Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(AIDS) — sendo esse 0 estagio mais avancado da infeccdo. Essas pessoas
frequentemente questionavam se conseguiriam realizar suas atividades do dia a dia
e se poderiam continuar em suas profissdes — aquelas que envolviam contato com o
outro ou com instrumentos perfuro cortantes. Foram promovidos Varios grupos
Terapéutico Ocupacional, bem como os atendimentos individuais, que discutiam
sobre a inser¢cdo ou manutencdo de atividades significativas para a pessoa, bem
como atividades essenciais para gerenciamento da salde — como visitas aos
profissionais da equipe multiprofissional, pratica de atividades fisicas, uso da
medicacdo - a fim de favorecer que a pessoa que vive com HIV (PVHIV) mantenha
seu estado de saude, mesmo com a possibilidade de alteracdes provocadas pela
infeccdo do HIV ou por efeitos colaterais da medicacéo.

Apesar dos atendimentos conterem todo esse discurso, baseado nas
evidéncias cientificas e nas observacgfes clinicas, ainda ha o questionamento de
como essa condicdo de salde afeta o repertorio ocupacional. Isso se deve a
escassez de estudos longitudinais, como também de estudos que abordam a
interacdo entre a pessoa, 0 ambiente e a ocupacdo apO0s o0 advento da terapia
antirretroviral (TARV).

Assim surge a intencdo dessa dissertacdo, que serd dividida em cinco
capitulos e inicia com breve discussao sobre a necessidade de mudanga do foco de
intervencdo, bem como de pesquisas para verificar como uma condi¢cdo de saude
afeta o repertério ocupacional.

No primeiro capitulo, ha a definicdo do constructo repertério ocupacional,
ressaltando sobre a alteracdo da sua composicdo e a possibilidade de
comprometimento da saude apés um diagndstico.

O segundo capitulo inicia-se com discussao sobre a escassez de pesquisas
relacionadas ao repertorio ocupacional das PVHIV e estabelece uma visdo geral
sobre o envolvimento em ocupagfes do cotidiano apés diagnostico de HIV,
considerando a influéncia das altera¢des provocadas por essa condi¢cdo de saude,
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bem como pela interacdo entre a pessoa, suas ocupacdes e ambiente que esta
inserido. Além disso, considera as peculiaridades relacionadas ao HIV que devem
ser analisadas ao discutir sobre o envolvimento em ocupacdes dessa populacéo,
ressaltando a influéncia do uso da TARV sobre o progndstico da doenca, bem como
a vivéncia da PHIV no primeiro ano de tratamento.

O terceiro capitulo expressa a possivel influéncia da rede de tratamento e
OrganizacBes da Sociedade Civil nas alteracBes no repertério ocupacional apés
diagnostico de HIV. Além disso, considera a necessidade de discussao sobre a
reabilitacdo e acdes para minimizar estigma e preconceito sobre essa populacao.

O gquarto capitulo discute sobre a avaliacdo do repertorio ocupacional através
do uso da ACTIVITY CARD SORT (ACS), bem como a indicacé&o deste instrumento
para a andlise das mudancas no repertério ocupacional afetadas por uma condi¢éo
de saude.

Finalizando a introducdo com o quinto capitulo que expressa a necessidade
de pesquisa que quantifique sistematicamente os desafios relacionados a vida e a
saude associados ao viver com HIV desde o advento do TARV, assim como a
importancia de desenvolvimento de pesquisas que utilizam instrumentos de utilidade
clinica que sejam de rapida aplicacdo, acessiveis e que possam aumentar o
autorrelato da PVHIV. Sobretudo considera a necessidade de identificar evidencias
que apoiam a ligacdo entre a participacdo e o estado de saude.

Em seguida sdo descritos os aspectos metodologicos do presente trabalho
cujo objetivo foi verificar como o diagnéstico de HIV influéncia o repertorio
ocupacional. Através do auxilio de cinco grupos de apoio a PVHIV foi possivel
divulgar a pesquisa e coletar dados através do questionario estruturado online,
resultando no artigo intitulado “Impacto do diagndstico de HIV sobre a participagao
em atividades de participantes de grupo de apoio em Minas Gerias” que sera
submetido para publicacdo na revista OTJR: Occupation, Participation, and Health
(ISSN 1539-4492, fator de impacto 2,69)
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2 INTRODUCAO

As ocupacOes sdo importantes para saude, bem-estar e identidade da
pessoa. (AOTA, 2020). Tal termo, corresponde as atividades e tarefas nas quais a
pessoa se envolve para atender as suas necessidades e interesses e que sdo
realizados dentro do contexto de papéis individuais e em multiplos ambientes (LAW
et al, 1996).

A motivacdo em participar de uma ocupacéo, bem como o envolvimento nela -
mesmo que ndo seja executada de forma independente - foi definido por Townsend
e Polatajko (2007) como engajamento ocupacional. Observou-se que 0 engajamento
ocupacional é influenciado pelo ambiente onde a pessoa esta inserida, as alteracdes
provocadas por uma condicdo de saude na capacidade fisica e psicolégica e a
necessidade de alteracdo na forma de realizar uma ocupacéo (LEXELL et al, 2009).

O engajamento ocupacional abrange todas as preocupacdes em que as
ocupacOes afetam o cotidiano, como o desempenho ocupacional e o repertorio
ocupacional (DAVIS; POLATAJKO, 2010). Sendo o desempenho ocupacional
definido como a forma de realizar uma ocupacdo (AJOT, 2020) e o repertério
ocupacional definido como o conjunto de ocupac¢fes que os individuos se envolvem,
por um periodo (TROMBLY, 1995), sendo que ambos séo influenciados pela relacéo
entre pessoa, contexto e ocupacdo. O foco atual das intervengbes referentes ao
engajamento ocupacional estd relacionado ao desempenho ocupacional, sendo
pouco abordado como as mudancas no repertério ocupacional podem afetar as
pessoas em seu cotidiano (DAVIS; POLATAJKO, 2010).

Pizzi e Richards (2017) ressaltam a necessidade de haver uma mudanca de
foco relacionado ao desempenho ocupacional para participagédo em atividades, com
evidéncias que apoiam a ligacdo entre a participacdo e o estado de saude. Todo
esse contexto evidéncia a necessidade da identificacdo de como uma condicao de

saude afeta o repertério ocupacional.

2.1 O Repertorio Ocupacional

O repertorio ocupacional € definido como o conjunto de ocupacdes que 0s
individuos se envolvem, por um periodo (TROMBLY, 1995). O seu desenvolvimento

ocorre ao longo da vida e sofre alteracdes de acordo com a idade e estagios do
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desenvolvimento humano (DAVIS; POLATAJKO, 2006). A sua composicdo é
determinada pela motivacao pessoal em se envolver nas ocupacdes, bem como pela
sociedade ou cultura em que a pessoa esta inserida (DAVIS; POLATAJKO, 2006).
Assim, apenas ocupacdes significativas permanecem no repertorio ocupacional.
Para que isso aconteca, deve haver um sentimento de escolha ou controle sobre a
ocupacao - considerando o equilibrio entre desafio da ocupacédo e habilidades do
individuo - e um suporte do ambiente (LAW, 2002).

A quantidade de ocupacbes que compde o repertdrio ocupacional ndo é
determinada, podendo ocorrer uma expansdo ou diminuicdo de acordo com
mudancas ocorridas durante a vida do individuo (DAVIS; POLATAJKO, 2006).
Nesses periodos - ocorridos devido a barreiras criadas por crises sociais,
deficiéncias, doencas e as transicdes de mudanca ao longo da vida - as pessoas
necessitam descobrir novos padrdes de ocupacbes (CAOT,2009), sendo que a
salude pode ser comprometida durante esse momento.

A ocorréncia da diminuicdo do numero de ocupacBes no repertorio
ocupacional representa a possibilidade de um problema, que pode estar relacionado
a fatores pessoais ou ambientais em que a pessoa esta inserida (DAVIS;
POLATAJKO, 2010A). Como foi observado por Davis e Polatajko (2010), houve uma
diminuicdo do nimero de ocupacdes no repertdrio ocupacional de forma gradual ou
repentina, ocasionada por doencas degenerativas ou hospitalizacdo, sendo esses
exemplos respectivos.

As mudancas no repertorio ocupacional, quando sdo de carater temporario,
podem ser consideradas como uma perturbacdo ocupacional. Observa-se que
havendo o fornecimento de suporte, a perturbacdo ocupacional cessa. Entretanto
nao havendo solucgdes para a perturbacéo ocupacional devido a falta de suporte, ha
a possibilidade de desenvolvimento de uma disfun¢éo ocupacional, que corresponde
a déficits no desempenho ocupacional (WHITEFORD,2000). Além disso, uma
perturbacdo ocupacional pode provocar impactos sociais - como isolamento,
desconexdo ou perda de contato com conhecidos - e impactos emocionais nos
envolvidos, como fortes emocgdes negativas geralmente experimentada apos perda
de uma ocupacado (NIZZERO et al, 2017), sendo necesséario gerenciar ou impedir

seu acontecimento.

A perturbacdo ocupacional foi observada em pessoas com Vvarios
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diagnésticos, como cancer (TOLSON, 2017), sindrome de fadiga crénica (HUGHES,
2009), artrite reumatoide (MCDONALD et al,2012), doenca do neurdnio motor
(BROTT et al, 2007). Entretanto, deve-se salientar que uma doencga, por si sO, ndo
causa uma perturbacdo ocupacional (NIZZERO et al, 2017). Essa experiéncia &
exclusiva de um individuo, devido as peculiaridades de uma relacionada a doenca -
como sintomas, a idade de inicio - e a interacdo entre a pessoa, suas ocupacoes e
ambiente (HUGHES, 2009).

A Identificacdo de como uma condicdo de saude pode afetar o repertorio
ocupacional poderia proporcionar subsidios para delineamento de intervencdes
para reducdo de seu impacto social e emocional, bem como sobre o desempenho

ocupacional.

2.2 O repertorio ocupacional de PVHIV

Torna-se primordial verificar de que forma as condi¢cdes de saude afetam as
pessoas em relacdo ao seu repertério ocupacional, sendo que maior importancia
deve ser dada as condi¢des cronicas de saude e estigmatizantes, como a infeccéo
provocada pelo HIV.

Pesquisas referentes ao repertério ocupacional das PVHIV ndo foram
encontradas até o momento. Entretanto, pesquisas que abordam o envolvimento
em ocupacdes foram encontradas e analisadas, assim, optou-se em utilizar o termo
“‘envolvimento em ocupacfes do cotidiano” para a escrita dos dois topicos que

compde esse capitulo.

2.2.1 Visao Geral sobre o envolvimento em ocupagdes do cotidiano apés diagnoéstico de
HIV

O envolvimento em ocupacdes do cotidiano pode ser influenciado por
alteracdes provocadas por uma doenca, bem como pela interacdo entre a pessoa,

suas ocupacdes e ambiente que esté inserido.

Em relacdo as alteracbes fisiologicas provocadas pela infeccdo por HIV,
observa-se que os alvos principais do HIV sdo o sistema linfoide e o Sistema

Nervoso Central (CHRISTO,2010). Assim ha o comprometimento imunolégico das
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PVHIVs, as predispondo a neoplasias e infeccdes. Como também, é possivel
observar alteracbes neurocognitivas associadas ao HIV (HAND), sendo a sua
gravidade evidenciada através do impacto nas Atividades Instrumentais de Vida
Diaria (AIVD) (MINISTERIO DA SAUDE, 2018).

A HAND é classificada em: Alteracdo Neurocognitiva Assintomatica (ANI),
sendo observado apenas alteracdes no teste neuropsicologico da PVHIV, sem haver
interferéncia nas AIVD; Desordem Neurocognitiva Leve/Moderada (MND) sendo
observado alteracbes no teste neuropsicolégico e interferéncias nas AIVD;
Deméncia Associada ao HIV (HAD) sendo observado alteragbes no teste
neuropsicologico e marcadas interferéncias nas AIVD (MINISTERIO DA SAUDE,
2018).

Salienta-se que além dos efeitos diretos do HIV, as manifestacbes
neurologicas podem ocorrer devido a infecgdes oportunistas e a efeitos adversos da
TARV (FUSTES; RODRIGUEZ, 2020).

Outras alteracdes neuroldgicas podem ser evidenciadas, como disturbios da
marcha, tremor, perda da habilidade motora fina (MINISTERIO DA SAUDE, 2013).
Além disso, observou-se que logo apds diagndstico, algumas mulheres relataram
alteracdes fisicas, como suor noturno, inquietacdo durante o0 sono, nauseas,
aumento da fadiga, diminuicdo da energia e perda de peso (BEAUREGARD;
SOLOMOM, 2005). Ja ao longo do curso da infeccdo, algumas PVHIVs
apresentaram diminuicdo da forca muscular, dor, alteracées psicolégicas - como
depressdo, estresse, ansiedade (P1ZZ |, BURKHARDT 2002; MINISTERIO DA
SAUDE, 2013). Como também foi evidenciado o envelhecimento precoce dessa
populacdo (MINISTERIO DA SAUDE, 2013).

Todas essas alteragbes devem ser consideradas e analisadas, sendo
observado que o declinio cognitivo (AKHTAR et al, 2017; JOHS et al,2017,
LAVERICK et al, 2017), fisico (AKHTAR et al, 2017; BEAUREGARD; SOLOMOM,
2005; GORMAN et al, 2009; HANASS-HANCOCK et al, 2015) e alteracdes
psicolégicas (HEATON et al ,2004; CARRAPATO et al , 2014) podem influenciar no
envolvimento em ocupagfes do cotidiano da PVHIV. Aléem desses fatores, foi
observado casos de internacdo de pessoas na fase avancada da infeccdo -
conhecida como AIDS - que resultaram a perdas de papéis ocupacionais durante
esse evento (GIL; DE CARLO, 2014) e apés alta, foi observado casos de PVHIV



17

com necessidade de auxilio nas atividades de vida diaria por um extenso periodo e a
necessidade de redefinicdo do significado do trabalho, jA que houve sua perda
temporéria ou definitiva (BEDELL, 2000; STEVENS et al, 2019).

Pesquisas demonstram que o envolvimento em ocupacfes do cotidiano de
PVHIV também é influenciado por outros fatores pessoais além das comorbidades e
fatores psicologicos, como estado imunolégico, idade, nivel educacional, (OLIVA-
MORENO; TRAPERO-BERTRAN,2018; ABEL et al, 2004) e estilo de vida, como
abusos de drogas ou alcool (ABEL et al, 2004), ou tabagismo e pratica de atividade
fisica (JOHS et al,2017). Como também pelo medo de revelar o diagndstico
(AKHTAR et al, 2017; LEITE et al, 2013; BEAUREGARD;SOLOMOM, 2005;
KIELHOFNER et al, 2008; STEVENS et al, 2019; BARKEY et al, 2009) ou pela
dificuldade em lidar com preconceito (AKHTAR et al, 2017; CUNHA ; GONTIJO,
2013), sendo que por tais motivos algumas pessoas deixam de conviver com
amigos (AKHTAR et al, 2017) ou possuem dificuldade em fazer amigos (CUNHA ;
GONTIJO, 2013), além de apresentarem dificuldade em se envolver em algumas
ocupacdes significativas (STEVENS et al, 2019; BARKEY et al, 2009), bem como
deixam de se envolver em ocupacfes essenciais para a manutencao da sua saude,
como o gerenciamento da medicacao ( MATOVU et al, 2012) ou idas as consultas
(THOMAS et al,2009).

Os fatores ambientais também influenciam no envolvimento nas ocupacdes
do cotidiano, sendo facilitador a adaptacdo na casa de acordo com habilidades
fisicas da PVHIV (MISKO et al, 2015; O'BRIEN et al, 2002; MCVEY et al, 1999), a
adaptacdo do ambiente de trabalho (BARKEY et al, 2009; BRAVEMAN, 2009), o
acesso a cuidados médicos (O'BRIEN et al, 2002), o acesso a equipe de reabilitacdo
(MCVEY et al, 1999; MISKO et al, 2015; MYEZWA et al, 2018), o desenvolvimento
de politicas publicas (MYEZWA et al, 2018) e a constituicdo de rede de apoio
(GRAY; CARSON, 2002; GALLAGHER et al, 2013). Porém ha barreiras, como
estigma (STEVENS, 2019) ou a falta de qualquer um desses elementos

anteriormente citados.

Assim cada PVHIV provavelmente ter& uma combinacdo de problemas
relacionados ao envolvimento em ocupagfes do cotidiano (MCVEY et al, 1999).
Isso se deve as peculiaridades de cada um relacionado a doenca, bem como a

fatores pessoais, ambientais que cada um esta inserido e a complexidade na
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execucao da ocupacao, sendo necessario ou nao adaptacdes no ambiente.

2.2.2 Peculiaridades relacionadas ao HIV que devem ser consideradas ao analisar o
envolvimento em ocupagoes do cotidiano da PVHIV

Apesar das PVHIV terem um diagnéstico em comum — o HIV — os niveis de
linfécitos T-CD4+ (CD4), a quantificacdo plasmética da carga viral (CV) e o tempo de
diagndstico séo fatores relacionados a essa condicdo de saude que as diferenciam e
gue podem influenciar nos resultados relacionadas as alteracfes provocadas pelo

HIV, bem como nas alteracdes no envolvimento em ocupacdes do cotidiano.

2.2.2.1 Niveis de linfécitos T-CD4+ e a quantificagcdo plasmdtica da carga viral do HIV

Além das alteracdes cognitivas, fisicas e psicolégicas que podem ser
provocadas pela infeccdo do HIV, outras peculiaridades relacionadas a essa
condicao de saude deve ser considerada, como monitoramento de sua progressao
através da carga viral (CV) e niveis de linfécitos T-CD4+ (CD4).

A contagem de CD4 e a quantificacdo plasmatica da CV sdo usadas para
estimar o prognostico da PVHIV (MINISTERIO DA SAUDE, 2008). Esses dois
elementos possuem uma relagéao inversamente proporcional.

Os niveis CD4 sao utilizados como marcadores do estado imunolégico
(MINISTERIO DA SAUDE, 2008), sendo evidenciado que cada nivel favorece o
aparecimento de determinadas doencas. De acordo com o Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas para Manejo da Infeccdo pelo HIV em Adultos do Ministério
da Saude (2018) na histéria natural da infeccéo pelo HIV, os niveis de CD4 acima de
350 células/mm?3 sdo marcados por episédios infecciosos, geralmente bacterianos,
como as infec¢des respiratérias ou mesmo Tuberculose. Em niveis de CD4 entre
200 e 300 células/imm3, pode haver alteragdes neuroldgicas, infeccbes bacterianas
(pneumonia, sinusite, bronquite), lesdes orais, entre outros. Ja em niveis de CD4
abaixo de 200 células/mm3, considerada como fase avancada da doenca ou AIDS,
pode haver o aparecimento de neoplasias — sendo as mais comuns: 0 sarcoma de
Kaposi, o linfoma n&o Hodgkin e cancer de colo uterino, em mulheres jovens — e

infeccbes oportunistas, como pneumocistose, neurotoxoplasmose, tuberculose
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pulmonar atipica ou disseminada, meningite criptococica e retinite por
citomegalovirus. Assim, quanto menor a contagem de CD4 mais propicio a PVHIV
estard em experimentar doencas graves. Como também, sera vivenciado mais
sintomas infecciosos (NAMISANGO et al, 2014) e necessidade internacao (FUSTES;
RODRIGUEZ, 2020). Além disso ha de considerar que, pela evolucdo natural da
infeccdo pelo HIV, se a TARV néo for iniciada, a PVHIV evolui para a morte
(MINISTERIO DA SAUDE, 2018).

O diagnostico de HIV sem a presenca de sintomas de infeccdo seria a
condicdo ideal, por isso ha campanhas de testagem e ampliacdo do acesso ao
diagnéstico. Entretanto, os sintomas de infeccéo representam um dos motivos para a
realizagédo do teste anti-HIV (ABATI et al, 2015; KNAUTH et al, 2020), podendo isso
caracterizar um pior prognostico, uma vez que os niveis de CD4 estdo baixos e a
guantificacdo plasmatica da CV esta alta.

Com o advento da TARV houve uma mudanca na evolucdo natural da
infecgao pelo HIV, uma vez que as PVHIV apresentaram menor risco de ter uma
infeccdo oportunista grave ou neoplasia, como Sarcoma de Kaposi (GORMAN et al,
2009) ou necessidade de internacao.

Héa de se considerar que a introducdo da TARV favoreceu a estabilizacdo ou
melhora da maioria dos casos mais graves de HAND. Com isso, foi possivel
observar uma incidéncia reduzida de HAD e maior frequéncia das formas mais
brandas da HAND (MINISTERIO DA SAUDE, 2018) ou seja, observou-se um menor
impacto no envolvimento das AlVDs.

O advento da TARV também favoreceu a permanéncia de muitas PVHIVs no
emprego, por nao necessitarem de passar por um periodo de invalidez (GORMAN et
al, 2009), uma vez que nao apresentaram estado imunolégico comprometido, sendo
esse 0 motivo relacionado a deixar o emprego devido a infecgéo por HIV (BLALOCK
et al, 2002; HEATON et al, 2004). Assim, a contagem alta de CD4 esta associada a
uma melhor funcdo fisica e psicologica, como também esta relacionada a
manutengcdo do emprego (PEREZ et al, 2005) e no envolvimento de outras
ocupacdes do cotidiano, como as AlVDs (MARTINEZ-BANFI et al, 2018).

Em relacdo ao envolvimento em outras ocupac¢des do cotidiano, além do
trabalho e as AIVDs, pesquisa de George e colaboradores (2001) identificaram as
prioridades para intervencdo das PVHIVs de acordo com os niveis de CD4,

observando que significativamente houveram mais encaminhamentos para
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atendimento terapéutico ocupacional de PVHIVs com os niveis de CD4 inferiores a
300 células / mm3 (caracterizando a fase sintomatica e avancada ) do que aos niveis
de CD4 superiores de 300 células / mm3 (caracterizando a fase assintomatica e
latente). Nessa pesquisa, foi observado que em niveis de CD4 superiores a 200
células / mm3, as atividades priorizadas para intervencdo estava relacionada ao
lazer, havendo poucos casos de necessidade de modificagcbes ambientais, suporte
do cuidador e gerenciamento da dor. Entretanto foi observado que em niveis de CD4
entre 200 e 300 células/mm3, houve a necessidade de intervencdes relacionadas ao
trabalho ou gerenciamento doméstico, mesmo que raras. JA em niveis de CD4
inferiores a 200 células / mms3, as atividades priorizadas estava relacionada ao
treinamento do cuidador, havendo poucos casos de necessidade de intervencgao
relacionada ao trabalho ou gerenciamento doméstico e néo foi citado intervencdes
relacionadas as atividades de lazer. Ha de salientar que, em todos os niveis de CD4,
houve a necessidade de intervencdes relacionadas a componente do desempenho
ocupacional - habilidades sensoérias, motoras e cognitivas. Mesmo ndo sendo
possivel generalizar os resultados dessa pesquisa, através dela pode-se evidenciar
a influéncia dos niveis de CD4 no envolvimento das ocupac¢des do cotidiano.

Os niveis de CD4 e a quantificacao plasmatica CV sao referéncias primordiais
para direcionamento do tratamento medicamentoso, a intervencdo e
acompanhamento da PVHIV pela equipe especializada de saude. Espera-se que,
com uso da TARYV, as PVHIVs apresentem CV inferior a 50 copias/ml - considerada
como CV indetectavel - ap6s um ano de tratamento e que a maioria mantenha essa
supressdo viral nos anos seguintes (MINISTERIO DA SAUDE, 2018), favorecendo
que os niveis de CD4 estejam altos, resultando na possibilidade de manutencéo das

ocupacdes do cotidiano.

2.2.2.2 Tempo de descoberta do diagndstico

O tempo de descoberta do diagnostico necessita ser considerado para analise
do repertdrio ocupacional, uma vez que a pessoa recém diagnosticada necessita
elaborar o impacto de receber um diagnéstico e, em alguns casos, vivenciar
alteracbes provocadas pela infeccdo do HIV, bem como pode necessitar de
desenvolver novos padrdes de ocupacdes necessarias para manutencao da saude.

Pesquisa realizada por Bilsen e colaboradores (2020) apontam que apoés o
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diagnéstico de HIV, a pessoa vivencia aspectos emocionais, como choque,
ansiedade e incerteza. Mesmo que a repercussdo do diagnoéstico de HIV seja
elaborada de diferentes maneiras, a partir da historia de vida de cada um e de como
este lida com as mudancas em sua vida (MINISTERIO DA SAUDE, 2012), pesquisa
realizada por Parcesepe e colaboradores (2018) demonstraram que pessoas
recentemente diagnosticados — considerado como aquelas que receberam
diagnoéstico em até 90 dias - tiveram uma prevaléncia significativamente maior de
sofrimento psiquico em compara¢do com aqueles ndo diagnosticados recentemente.
Além disso, aqueles que foram diagnosticados recentemente e estavam em fase
avancada da infeccdo (AIDS) tinham probabilidade significativamente maior de
sofrimento psicolégico grave. Carrapato e colaboradores (2014) observaram que
esse impacto psicossocial e comportamental pode favorecer a alteragdo no
envolvimento das ocupacdes do cotidiano e integracéo social.

Outro impacto que a PVHIV pode experimentar esta relacionado com o inicio
da medicacdo. Apesar de ser esperado que ocorra uma melhora clinica e
imunoldgica nos 6 meses apds o inicio do tratamento, pode haver o desenvolvimento
precoce de reacdo a medicacdo, como hipersensibilidade, nos primeiros trés meses
de tratamento. Além disso, pode ocorrer a sindrome inflamatéria da reconstituicao
imune (SIR), que consiste na manifestacdo de Infeccdes Oportunistas e/ou piora de
doencas preexistentes com a possibilidade de assumir formas graves. Ha de
salientar que a ocorréncia de SIR é mais frequentes em pessoas com baixas
contagens de CD4, especialmente aquelas com historia pregressa ou atual de
coinfeccdes ou de infeccdes oportunistas (MINISTERIO DA SAUDE, 2018).

Além dos varios impactos que a pessoa recém diagnosticada experimenta,
havera necessidade de insercdo de atividades relacionadas ao gerenciamento da
saude (WALKE, 2019), tais como gerenciamento da medicacdo e frequentes
consultas e exames, caso essas atividades ainda ndo componha o seu repertério
ocupacional.

Em relacdo ao gerenciamento da medicacdo, pesquisa sobre integracdo do
uso de TARYV a rotina demonstra que 71% acharam facil, 17% foram neutros e 11%
acharam muito dificil (BILSEN et al, 2020). H& de salientar que a amostra dessa
pesquisa foi composta por 98% de PVHIV em uso de TARV e 98% apresentando CV
indetectavel. Esses dados ndo sao passiveis de generalizacao, entretanto é possivel

evidenciar que apesar de uma maioria ter inserido essa atividade no repertorio
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ocupacional, ha uma certa dificuldade relacionada ao envolvimento nessa atividade,
uma vez que 98% apresentam CV indetectavel e usavam TARV — isso demonstra
que o gerenciamento da medicacao foi realizado diariamente - e apenas 71%
acharam fécil.

A dificuldade de gerenciamento de medicacdo pode ser influenciado por
diversos fatores, como a dificuldade de aceitacdo do uso de medicacdo (AKHTAR et
al, 2017), a necessidade de auxilio (CUNHA ; GONTIJO, 2013) , a necessidade de
cuidar da casa ou de outros membros da familia ( MATOVU et al, 2012), baixa
renda, uso de drogas, uso de alcool, sofrimento psiquico, auséncia de equipe
multidisciplinar, maior intervalo de tempo entre consultas, auséncia de apoio social,
efeitos adversos da medicacdo, esquecimento, entre outros (CARVALHO et al,
2019).

Em relacdo as frequentes consultas, considerando as repercussées de um
diagnéstico recente, o Ministério da Saude (2012) recomenda que sejam incluidas
informagdes sobre o HIV e o tratamento, bem como deve ser abordado a
importancia do autocuidado, mudancas de habitos e comportamentos. Além disso
deve haver a identificacdo de rede de apoio e projetos de vida da pessoa recém
diagnosticada. De acordo com pesquisa realizada por Walker (2019) as informacdes,
0 acesso ao tratamento e a acolhimento de equipe especializada favorece que a
PVHIV sinta que esta assumindo maior controle sobre suas vidas, resultando em um
forte senso de empoderamento. Além disso, o0 aumento da confianca relacionado
aos cuidados de saude, favorece a diminuicdo do medo e estresse em relacdo ao
procedimento médicos e visitas ao hospital logo apos o diagnéstico (BILSEN et al,
2020).

Em relacdo aos exames, pesquisa realizada por Rai e colaboradores (2018)
apontaram que o fornecimento de informagfes atualizadas sobre a contagem de
CD4 e de CV durante as consultas deram aos PVHIV uma sensacéo de bem-estar.
Ha de salientar que no momento da entrevista para essa pesquisa, a maioria das
PVHIVs estava com CV indetectavel, financeiramente estaveis e saudaveis.

Diante de todas as alteragbes vivenciadas por uma pessoa recém
diagnosticas e considerando que o CV indetectavel é esperado apés um ano de
tratamento medicamentoso (MINISTERIO DA SAUDE, 2018), optou-se por
considerar que a pessoa recém diagnosticada corresponde aquela com até um ano

de diagndstico de HIV. Entretanto ha de salientar que apds esse periodo, ndo é
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garantido que a PVHIV ja tenha elaborado o impacto de receber um diagnostico
estigmatizante, como também ja ndo vivencie as alteracbes provocadas pela
infeccdo do HIV ou ja tenha inserido em seu repertério ocupacional as atividades
necessérias para manutencao da saude, pois, aléem dos fatores pessoais, € evidente
gue os fatores ambientais, como 0 acesso a equipe especializada e a qualidade do

atendimento, também podem influenciar nesse processo.

2.3 Influéncia dos fatores ambientais no repertério ocupacional da PVHIV
Brasileira.

O Brasil deve uma acao efetiva em relagédo a epidemia do HIV/ AIDS, sendo
as primeiras iniciativas governamentais elaboradas em respostas a pressao social
de ativistas de S&o Paulo, onde foram registrados os primeiros casos (MINISTERIO
DA SAUDE, 1999). Essa acdo efetiva foi favorecida pela adogdo de politicas
publicas relacionadas a epidemia em paralelo a aprovacédo do Sistema Unico de
Saude (SUS) (VILLARINHO et al, 2013). Assim, por meio do SUS, o Brasil tornou-se
referéncia internacional no tratamento de HIV, fornecendo gratuitamente testagem,
acompanhamento com equipe de saude e tratamento medicamentoso, além da
realizacdo de exames especificos — quantificacdo de CD4 e CV.

Inicialmente a testagem para HIV foi realizada em Servigos de Assisténcia
Especializada (SAE), posteriormente, se concentrou nos Centros de Testagem e
Aconselhamento (CTA) e, mais recentemente, foram disponibilizadas na Atencao
Basica a Saude (ABS) (MELO et al, 2018). A disponibilizacao de testes rapidos de
HIV em servicos de salude ndo especializados favoreceu a possibilidade de um
diagndstico precoce (MINISTERIO DA SAUDE, 2018), ou seja, houve diagndstico
antes de haver sintomas de infec¢do. Apesar de toda estruturacéo, ainda se observa
que cerca de 25% das PVHIV diagnosticadas no Brasil tem a contagem de CD4
abaixo de 200 células/mm?3, o que significa estagio avancado da infeccédo (GRECO,
2016).

A ampliacdo do acesso ao diagnostico favoreceu que houvesse o inicio do
tratamento medicamentoso e acompanhamento com equipe de saude
precocemente, possibilitando que a PVHIV néo vivenciasse doencas graves e assim,
nao necessitasse de internacbes ou afastamento do trabalho. Mesmo havendo
diagnostico com presencga de sintomas de infeccdo ou em uma fase avancada da
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doenca, a PVHIV se beneficiaria com o inicio do tratamento medicamentoso e
acompanhamento com equipe de saude, possibilitando que haja intervencdes
adequadas.

As acdes para ampliacdo do acesso ao diagnostico incluiram, desde 2012, a
veiculacdo de campanha midiatica cujo tema central esta relacionado ao diagnostico
precoce do HIV (LUCCAS et al, 2021). Entretanto nem sempre essas campanhas
promoveram conscientizacdo em relagdo ao HIV. No periodo final da ditadura militar,
houve a promocédo de campanhas de carater moralista, que promoveram o aumento
do estigma e o preconceito relacionado a PVHIV (MALISKA et al,2009). Apesar
desse avanco, ainda ha a necessidade de que sejam contempladas campanhas com
contetdo cientifico, debatendo informagbes sobre como viver e conviver, sem
estigma e preconceito, com o fendmeno HIV (LUCCAS et al, 2021).

A rede de assisténcia a PVHIV foi composta por Hospital Dia (HD),
Atendimento Domiciliar Terapéutico (ADT), e SAE, além das unidades de testagem e
distribuicio de medicamentos (MINISTERIO DA SAUDE, 1999). O SAE consiste em
uma unidade ambulatorial de atenc&o integral as PVHIVs (MINISTERIO DA SAUDE,
2012). O HD representa a assisténcia intermediaria entre a internacdo e o
atendimento ambulatorial (BRASIL ,2001). Ja o ADT, consiste em um servico
destinado a pacientes que se encontram impossibilitados, temporaria ou
definitivamente, de comparecer ao ambulatério, ou que apresentam dificuldade de
adesdo ao tratamento medicamentoso (PARENTI et al, 2005). A partir de 2013,
houve a sugestdo de que PVHIVs, assintoméaticas e estaveis, fossem
acompanhadas na ABS dos municipios, de acordo com as realidades locais
(MINISTERIO DA SAUDE, 2014). Entretanto, varios entraves para sua consolidag&o
foram encontrados, como o receio da PVHIV em ter sua sorologia revelada para a
comunidade a partir do compartilhamento de informacdes e decisbes na equipe
multiprofissional (MELO et al, 2018) e a alta rotatividade dos profissionais na ABS,
que dificulta a continuidade do atendimento as PVHIVs, bem como aumenta a
necessidade de constante qualificacdo dos profissionais para o0 manejo da infeccéo
pelo HIV (ROCHA et al, 2016).

Assim como h& a necessidade de haver a treinamento e qualificagdo dos
profissionais da ABS para atendimento da PVHIV, também se faz necessario para os
profissionais da rede de assisténcia a reabilitacdo, uma vez que ha encaminhamento

de PVHIV. H& de considerar que o profissional de reabilitacdo apenas tera ciéncia do
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diagnéstico de HIV, caso a PVHIV declare, uma vez que ha a incapacidade de
compartilhar registros e informacdes com outros provedores de servigos por causa
dos requisitos de confidencialidade (WORTHINGTON, 2005).

A necessidade de encaminhamento acontece devido a escassez de
profissionais de reabilitacdo na composicdo da equipe minima multiprofissional de
assisténcia a PVHIV, observando a inclusdo do terapeuta ocupacional apenas no HD
(BRASIL,2001) e do fisioterapeuta, no ADT (PARENTI et al, 2005).

Pesquisas evidenciam a necessidade de intervencdes centrada na PVHIV e
relacionadas ao seu envolvimento em ocupacdes do cotidiano (GEORGE et al, 2001;
WORTHINGTON et al, 2005) bem como uma abordagem focada desde a prevencao
a paliacdo (WORTHINGTON et al, 2005). Esses achados corroboram para
evidenciar a necessidade de insercdo do terapeuta ocupacional a equipe minima de
assisténcia a PVHIV no SAE e ADT.

A assisténcia relacionada a reabilitacdo da PVHIV no Brasil necessita de ser
discutida, uma vez que ha possibilidade de temas essenciais para intervencédo da
PVHIV ndo serem abordados, devido a falta de conhecimento do profissional de
reabilitacdo em relacdo ao diagnostico de HIV da pessoa , bem como das
peculiaridades resultantes da infec¢cdo do HIV, como intervencdes que auxilie a
reestruturacdo da rotina adequando a insercdo de novas atividades — visitas
medicas, execucdo de exames e gerenciamento da medicacdo - ou ao efeitos
colaterais da medicacdo. Além disso, ha a possibilidade da existéncia de falta de
encaminhamento a reabilitacdo devido a falta de conhecimento de outros
profissionais em relacdo a atuacdo da equipe de reabilitacdo na assisténcia da
PVHIV. Essa situagdo é preocupante, uma vez que a falha em identificar as
dificuldades funcionais precoces pode implicar em maiores consequéncias, por
exemplo, a ndo adesdo a medicacgdo pode levar a resisténcia ao TARV (MORGAN et
al, 2012) podendo impactar no envolvimento das demais ocupacdes do cotidiano.

Situacdo oposta acontece em relagdo aos encaminhamentos direcionados a
saude mental. Além disso, observa-se a integracdo da triagem e o tratamento de
saude mental aos cuidados da PVHIV, através dos atendimentos realizados pelo
profissional de psicologia, componente de uma equipe minima do SAE (MINISTERIO
DA SAUDE, 2012), HD (BRASIL ,2001) e ADT (PARENTI et al, 2005), como também
de terapeuta ocupacional, no HD (BRASIL,2001).

O cuidado clinico da PVHIV também foi estruturado. De acordo com o
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Ministério da Saude (2018), a atuacdo dos servicos brasileiros para atendimento das
PVHIV consiste inicialmente na realizacdo de exame, acolhimento, orientacéo,
direcionamento e encaminhamento de uma pessoa recém-diagnosticada com HIV ao
servigo de saude. A partir dai haverda acompanhamento clinico regular e continuo -
garantindo acesso as consultas, exames regularmente e medicamento. Com inicio
da TARV sera realizada intervencdes e orientagcdes garantindo uma adesdo ao
tratamento, necessario para alcancar um bom prognostico.

Em relagéo a agOes promotoras de adesao ao tratamento, a contribuicdo das
Organizacgfes da Sociedade Civil (OSC), através dos varios trabalhos desenvolvidos
em diversos municipios brasileiros, tem sido relevante (MINISTERIO DA SAUDE,
2008). Sendo que as OSC também possuem um papel importante em relagéo a rede
de apoio da PVHIV.

Observa-se que mesmo sendo necessaria algumas adequacfes da rede
assisténcia a PVHIV no Brasil, sobretudo relacionada a reabilitacdo da PVHIV, é
evidente seu importante papel para controle, tratamento ou remediacdo das
alteracbes provocadas pela infeccdo do HIV - tais como o comprometimento
imunologico, as alteracfes fisicas, psicolégicas e cognitivas ou as dificuldades
relacionadas ao envolvimento das ocupacbes do cotidiano - que,
consequentemente, pode favorecer que o repertério ocupacional ndo sofra grandes
impactos. Entretanto, ainda devem ser realizadas intervengbes relacionadas a

estigma e preconceito em relagéo ao HIV.

2.4 Como avaliar o repertério ocupacional

Através da avaliacdo do repertério ocupacional, as atividades significativas,
para cada pessoa, serdo consideradas, configurando uma avaliacdo centrada no
cliente e baseada na ocupacgéao, sendo o Activity Card Sort (ACS) bastante utilizada
para esse fim.

O ACS registra a participacdo em atividades instrumentais, lazer de baixa e
alta demanda e atividades sociais, fornecendo informacfes sobre quais atividades
foram interrompidas. Através dessas informacdes é possivel analisar as barreiras
envolvidas nesse acontecimento, bem como identificar o significado e o valor dessas
atividades na vida de cada pessoa. Além disso, esse instrumento permite a andlise

das mudancas no repertério ocupacional afetadas por uma condicdo de saude
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(BERNARDO et al, 2021).

Atualmente, o ACS ¢ utilizado na avaliacdo de diversas condi¢cfes de saude,
como envelhecimento (SEATON; BROWN,2018), esclerose multipla (ALLATAIFEH
et al, 2020), acidente vascular encefalico agudo (EDWARDS et al, 2006) e crénico
(FOLEY et al, 2019), entre outras.

Considerando que a PVHIV apresenta manifestaces neuroldgicas
devido a efeitos diretos do HIV, infecgbes oportunistas e a efeitos adversos da TARV
(FUSTES; RODRIGUEZ, 2020), que pode interferir no envolvimento das ocupacgoes,
o ACS torna-se um instrumento relevante para ser utilizado para avaliacdo dessa
populacdo. Com esse instrumento € possivel analisar e entender como a saude
pode ser mantida, promovida ou melhorada por meio por meio do engajamento em
ocupacoes (BERNARDO et al, 2021).

Apesar de sua importancia, o ACS ainda é pouco utilizado no Brasil, pois foi
recentemente validado (BERNARDO et al, 2020), sendo a Medida Canadense de
desempenho ocupacional e a Lista de Identificacdo de Papéis Ocupacionais, 0s
instrumentos centrados no cliente e baseados na ocupac¢édo (WONG; FISHER, 2015)
utilizados na pratica clinica e pesquisa relacionadas a PVHIV (GIL; DE CARLO,
2014; CUNHA; GONTIJO,2013). Ha de se considerar que, apesar desses dois
instrumentos serem utilizados na avaliacdo terapéutica ocupacional da PVHIV, o
ACS é o0 Uunico instrumento validado no Brasil que avalia a participacdo e
engajamento em ocupagodes (LYONS, 2010) e que possui uma lista de 83 atividades,
que culturalmente compdem o repertorio ocupacional da populacdo brasileira
(Bernardo et al, 2020).

2.5 Justificativa para realizacdao da pesquisa

Apesar da existéncia de pesquisas evidenciando que a estruturacdo da rede
especializado para atendimento a PVHIV no Brasil favoreceu a diminuigcdo da
mortalidade, morbidade e hospitalizacbes, ainda sdo necessarias mais pesquisas
cientificas, sobretudo aquelas baseada na ocupacdo, a fim de ser analisado o
impacto dessa condicdo de saude sobre o repertorio ocupacional. Bernardin e
colaboradores (2013) ressaltam a necessidade de maior atencédo relacionada a
participacdo em ocupacdes significativas de PVHIV.

Na literatura, observa-se uma lacuna em termos de estudos que quantificam
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sistematicamente os desafios relacionados a vida e a saude associados ao viver
com HIV desde o advento do TARV (RUSCH et al, 2004), sendo que pesquisas
cientificas relacionadas ao repertorio ocupacional da PVHIV, podem favorecer o
preenchimento dessa lacuna.

Pesquisas relacionadas a esse tema também podem favorecer a criacdo de
conteudo a serem utilizados em campanhas midiaticas, ja que foi evidenciado que
ainda h& a necessidade de que sejam contempladas campanhas, com contetdo
cientifico, debatendo informacfes sobre como viver e conviver, sem estigma e
preconceito, com o fenbmeno HIV (LUCCAS et al, 2021). Além disso, torna-se
relevante o desenvolvimento de pesquisas relacionada a esse tema ao se considerar
a necessidade de evidéncias que apoiam a ligagcdo entre a participacdo e o estado
de saude (P1ZZl; RICHARDS, 2017).

O desenvolvimento de uma pesquisa utilizando o instrumento ACS, para
avaliacao do repertério ocupacional da PVHIV torna-se relevante, uma vez que foi
destacado a importancia de desenvolvimento de pesquisas que utilizam
instrumentos breves e baratos para fornecer informagdes adicionais sobre o
funcionamento cotidiano da populacdo que vive com HIV (SHIRAZI et al,2017).
Como também, destaca-se a importancia de avaliar o funcionamento cotidiano por
meio de instrumentos que possam aumentar o autorrelato da PVHIV (MARQUINE et
al, 2018).

Ha de salientar a existéncia de preocupacdo com a oportunidade de uma
pessoa ou populacdo em envolver em ocupacdes que contribuem para o proprio
bem-estar e da sua comunidade, uma vez que sao seus direitos, tornando
necessario analisar e entender como a saude pode ser mantida, promovida ou
melhorada por meio do envolvimento em ocupacdes. Além disso, identificando como
essa condicdo de saude afeta o repertério ocupacional das PVHIV, podera
proporcionar a redugdo do impacto social, emocional e sobre o desempenho
ocupacional. Como também permitird reestruturar programas de assisténcia e

modelos de atencdo a saude voltados a essa populagéo.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Verificar como o diagnéstico de HIV interfere no repertério ocupacional.

3.2 Obijetivos especificos

-Caracterizar as pessoas com diagnéstico de HIV em relacédo a dados demograficos,
dados clinicos e repertério ocupacional,

-ldentificar mudancas no repertério ocupacional pré e pés diagnostico;

-Verificar o impacto das alteragdes fisicas, cognitivas e psicoldgicas sobre repertério

ocupacional
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4 METODOLOGIA

4.1 Caracterizac¢ao do estudo

Foi realizado estudo observacional exploratério transversal quantitativo.
O estudo aconteceu em Minas Gerias e a divulgacdo do convite para
participacdo foi realizada através de redes sociais (Facebook, Instagram e

Whatsapp) de grupos de discussoes eletronicos em que as PVHIV participam.

4.2 Amostra

A amostra foi ndo probabilistica, por conveniéncia, sendo composta por
pessoas com diagndéstico de HIV que residem em Minas Gerias e participavam de
grupos de apoio a PVHIV online, quem receberam o convite e se interessaram em

participar da pesquisa.

O primeiro envio do convite foi realizado em 19/03/2021 para 4 grupos de
apoio a PVHIV online - Grupo Vida, Fénix, Movimento Nacional das Cidadas
PositHIVas, Juntos Somos Mais - através de auxilio de uma participante dos grupos.
Esses grupos variavam sua composicdo de 10 a 100 participantes, assim
aproximadamente 200 pessoas receberem o0 convite, mas apenas houve 28

respostas ao questionario online.

O segundo envio do convite foi realizado em 30/03/2021 nos mesmos grupos
de apoio online, porém foi acrescentado um novo grupo intitulado Familia Positiva
BH, cuja composicao era de 160 participantes. Novamente a divulgagdo contou com
auxilio de participantes dos grupos. Foi observado apenas 31 respostas ao

guestionario online.

Nesse momento de coleta, houve discussdo no grupo Familia Positiva BH
relacionada ao preenchimento do ACS, solicitando um espaco no questionario para
justificar o motivo da interrupgéo da atividade, frisando que nao havia relagcdo com
HIV. Apos ciéncia desse debate, os pesquisadores acrescentaram a opgao “desistiu
de realizar a atividade, mas nao ha relacdo com HIV”. Entretanto, foi observado
interrupcdo de respostas a pesquisa. Diante desse fato, o convite foi divulgado por

altima vez em 01/06/2021 nos mesmos grupos, sendo observado apenas 7
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respostas ao questionario online.

Foram incluidos participantes a partir de 18 anos, de ambos 0s sexos, com
habilidade de ler e escrever em portugués. Apds andlise de dados, apenas foram
incluidos na pesquisa PVHIV a partir de 1 ano de diagndstico em uso de medicacéo

gue apresentaram carga viral indetectavel.

4.3 Procedimentos

A coleta de dados teve duracdo de 3 meses e iniciou imediatamente apds
aprovacao do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Minas Gerais (COEP UFMG), CAAE 39942320.0.0000.5149 (Anexo 1). O envio do
convite aos participantes através de redes sociais (Facebook, Instagram e
Whatsapp) de grupos de discussoes eletronicos em que as PVHIVs participam. Esse
convite (Apéndice 1) continha orientacdes referentes ao objetivo da pesquisa e link
de acesso ao questionario para coleta de dados (em anexo).

A coleta de dados foi realizada por meio de um questionario eletrdnico,
elaborado na plataforma Google Forms, composto por entrevista estruturada - para
coleta dos dados clinicos, demograficos e pela avaliacdo ACS-BR para identificar
alteracdes no repertorio ocupacional dos participantes.

Antes do preenchimento da pesquisa, foi necessario que o participante lesse
e concordasse com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), bem
como fornecesse seu e-mail para ser enviado cépia do TCLE (Anexo 2). Caso
contrario, o participante ndo conseguiria responder ao questionario. No final da
pesquisa, o participante pode demonstrar o desejo de receber o resultado da sua
pesquisa, sendo optado por isso, havera uma discussdo do pesquisador com o
participante para que o contexto seja analisado.

Todos os dados coletados serdo cuidadosamente armazenados, por um
periodo de 10 anos, em um banco de dados criptografado, em computador

pessoal dos pesquisadores responsaveis também protegido por senha.



32

4.4 Instrumentos

4.4.1 Questionario Eletronico

O questionario eletrbnico foi elaborado na plataforma Google Forms,
composto por entrevista estruturada e pela avaliacdo ACS-BR. O processo de
desenvolvimento desse questionario eletrénico foi cuidadosamente escrito e
revisado.

Na fase de teste, foram realizadas quatro entrevistas virtuais com PVHIV, a
fim de determinar quais perguntas ndo eram claras ou eram enganosas, bem como
analisar se as questdes ndo possuiam nenhum aspecto preconceituoso ou
estigmatizante. Todos 0s entrevistados apresentaram diagnostico de HIV por
periodo acima de 10 anos e eram vinculados a algum momento em movimento
social relacionada a PVHIV, seja Organizacdo nao Governamental, usuario membro
do Comité de Etica em Pesquisa ou membro de Conselho de Salde.

Antes da entrevista virtual acontecer, os entrevistados receberam o link para
analisar a pesquisa. Foi orientado que, caso a pessoa hao quisesse responder ao
questionario, mas apenas contribuir com sugestdes e criticas a pesquisas, bastava
nao clicar no “enviar” ao final da pesquisa.

Foram identificados problemas relacionados as perguntas, incluindo a
redacdo, interpretacdo e organizacdo, sendo necessario alteracdes em algumas
guestdes. O principal erro de interpretacdo estava relacionado a questao relacionada
ao ACS- BR. Considerando que a versao da ACS- BR utilizada na pesquisa mede as
mudancas na participacdo e no engajamento ocupacional ap0s experimentar uma
doenca (BAUM; EDWARDS, 2008), foi solicitado que o entrevistado comparasse sua
participagdo atual com sua participagdo antes do diagnostico de HIV. Entretanto,
alguns participantes consideraram o momento atual se referindo a pandemia. Esse
erro foi evidenciado apds questionamento de um dos entrevistados: “Qual a relagao
da realizacao de atividades domésticas com a pandemia?” Assim, houve a mudanca
da redacdo da questdo: solicitando que a pessoa comparasse o0 periodo antes e
depois do diagnostico de HIV.

Durante entrevista virtual, os entrevistados relataram sobre sua percepcao
relacionada a participacao de PVHIV de Minas Gerais (MG), sendo elas:

o Poucas respostas, sendo isso observado em outras pesquisas online
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com mesma populagao.

o Poucas respostas de PVHIV com diagndstico recente ou com
alteracdes fisicas com necessidade de uso de tecnologia assistiva, jA que esses
estdo vivenciando varias alteracdes na rotina, sendo muitas vezes doloroso referir a
elas.

o Referéncia a questbes sem sentindo, como colocar o lixo para fora.
Sendo essa fala realizada por PVHIV independente nas Atividades Instrumentais de
Vida Diaria do género masculino.

. A forma que foram dispostas as questdes relacionadas ao ACS - lista
de atividades — remeteu a sugestdes de atividades que a pessoa poderia fazer.

. Questionario longo, o que desestimulava as respostas.

o N&o houve relato de nenhum aspecto preconceituoso ou
estigmatizante abordado pelo a entrevista.

ApOs alteracdes, o questionario foi reenviado a trés dos quatro entrevistados.
Optou-se por ndo enviar a um deles, pois foi observado durante relato que o
questionario elucidou conteudos dolorosos a essa pessoa, devido presenca de
alteracdes fisicas com necessidade de uso de tecnologia assistiva.

Respostas foram recebidas apenas de dois entrevistados que relataram as
seguintes percepcdes relacionada a participacdo de PVHIV de MG:

. Referéncia a questbes sem sentindo, ambos eram PVHIV
independente nas Atividades Instrumentais de Vida Diaria do género masculino.

o A forma que foram dispostas as questdes relacionadas ao ACS — fotos
com cinco opcbes de resposta — remeteu a culpa de ndo estar realizando as
atividades.

Diante desse ultimo fato, foi constatado a necessidade de uma publicacédo
popular referenciando as possiveis mudancas no repertério ocupacional da PVHIV,
relacionando os aspectos ambientais, pessoais e da ocupagéao, a fim de auxiliar na
desmitificacdo e diminuicdo do estigma relacionado a PVHIV. Para né&o influenciar o

direcionamento da pesquisa optou-se em realizar essa divulgacao apos seu término.

4.4.2 Entrevista Estruturada

A entrevista estruturada foi elaborada na plataforma Google Forms para
coletar dados demogréficos, clinicos e estilo de vida.
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Os dados demograficos que foram coletados (Apéndice 3): cidade e bairro
onde reside o participante; idade; género; orientacdo sexual; local de moradia, bem
como quantidade de pessoas e grau de parentesco daqueles quem residem com
participante; raca; religido; renda; estado civil; quantidade de filhos; escolaridade;
profissdo; se trabalha atualmente ou motivo da interrupcéo do trabalho.; mudanca de
fase da vida - gravidez; insercdo em curso, escola ou faculdade; casamento; cuidado
de um familiar, ou outros.

Os dados referentes ao estilo de vida que foram coletados (Apéndice 4):
consumo de alcool, tabaco e drogas; revelacdo do diagndstico.

Os dados clinicos que foram coletados (Apéndice 5): data do diagndstico; uso
da TARV tais como tempo de uso, esquecimento, interrupcdo no ultimo ano ou
motivo pelo qual n&o iniciou uso da TARV; nivel de CD4; carga viral; rastreio de
déficit cognitivo; comorbidades em tratamento; alteragdes fisicas no altimo ano;
necessidade de tratamento quimioterapico, hemodialise ou profilaxia no Gltimo ano e
frequéncia de tratamento; necessidade de internacdo no ultimo ano; necessidade de
acompanhamento com equipe multiprofissional; necessidade de acompanhamento
com psiquiatria; uso de tecnologia assistiva, tais como andador, cadeira de rodas,
aplicativo de voz para leitura, 6culos, ortese, aparelho auditivo, bengala, cadeira de
banho, entre outros.

Considerando a existéncia de HAND, optou-se em realizar rastreio cognitivo
dos participantes. Na impossibilidade de realizacdo de avaliacdo neuropsicoldgica, o
Ministério da Saude (2018) recomenda-se que seja utilizada a International HIV
Dementia Scale (Anexo 2), sendo essa uma ferramenta desenhada inicialmente para
triagem. Entretanto, essa ferramenta necessita de contato verbal e visual para
avaliacdo, ndo sendo possivel pela configuracdo da pesquisa. Assim optou por
utilizar triagem breve, também sugerida pelo Ministério da Saude (2018), sendo
inserido ao questionario, na questao “alteragdes fisicas que vocé sentiu no ultimo
ano”, trés opgdes que poderiam evidenciar alteragbes na memoria, lentificacéo
psicomotora e déficit na atencdo (Anexo 3). Considerando que o Ministério da
Saude (2018) recomenda a realizacdo de outras avaliacdes apos observacdo de no
minimo uma resposta afirmativa para qualquer uma dessas alteracdes acima
citadas, optou-se em considerar a possibilidade do participante ter alteracéo
cognitiva quando marcasse qualquer uma das trés opcdes na questdo e tivesse

qualquer fator de risco de HAND: contagem de CD4 atual abaixo de 350 células
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/mm3; ldade superior a 50 anos; Coinfeccao pelo virus da hepatite C; Fatores de
risco para doenca cerebrovascular (diabetes ou resisténcia a insulina); Hipertensao,
hipercolesterolemia, obesidade; Nivel de escolaridade baixo; Comorbidades
psiquiatricas - depressdo, ansiedade, transtorno bipolar (MINISTERIO DA SAUDE,
2018).

4.4.3 ACTIVITY CARD SORT BRASIL

A avaliacdo ACS-BR (Anexo 4) foi anexada a plataforma Google Form,
juntamente com questionario estruturado.

A ACS-BR é composto por 83 atividades distribuidas em quatro categorias -
Atividades Instrumentais (21 itens), Atividades de lazer de Baixa Demanda (33
itens), Atividades de lazer de Alta Demanda (12 itens) e Atividade Sociais (17 itens)
(BERNARDO et al, 2020). Essa ferramenta pode ser utilizada em pessoas em
todos os estagios da vida adulta ou idosa, devido aos padrées de atividades que as
pessoas se envolvem de acordo com o contexto que estdo inseridos, conforme
destacado pelo Modelo de ocupacédo, pessoa, ambiente (LAW et al. ,1996). Além
disso, estudos comparando o uso do ACS entre variadas idades demonstraram que
ocorre variacdo apenas nas classificacdes de categorias das atividades de acordo
com a fase da vida do individuo (SACHS; IOSMAN, 2003; GUSTAFSSON et al,
2014).

A ACS original (BAUM; EDWARDS, 2008) possui trés versdes: A versao
institucional da qual pode ser usada com adultos em hospitais ou enfermarias; A
versdo comunidade que pode ser usada com adultos que vivem em suas casas € a
versdo de reabilitacdo da qual mede as mudancas no engajamento ocupacional
apos experimentar uma doenca ou leséo.

A ACS é uma ferramenta baseada em entrevistas que emprega um Método
Q-sort, na qual o cliente classifica fotos de pessoas realizando uma série de
atividades de acordo com seu nivel de participacdo, havendo 5 possibilidades de
respostas: “Nunca feito”, “Continua a fazer”, “Faz menos”, “Desistiu de fazer” e “nova
ocupacao”. A partir das respostas € calculado o total de “atividades previas”,
“atividades atuais” e “porcentagem preservada” (BERNARDO et al, 2021).

As “atividades previas” determinam o nivel de participacédo antes da condigcao

de saude, sendo calculada pela soma total das pontuacdes referentes as categorias
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de nivel de participacao “continuou a fazer”, “faz menos” e “desistiu de fazer”. Nesse
calculo, para cada atividade das categorias de nivel de participacado € atribuido o
escore de valor 1(BERNARDO et al, 2021).

As “atividades atuais” fornece o perfil atual de participacédo, sendo calculada
pela soma total das pontuacfes referentes as categorias de nivel de participacao
‘continuou a fazer”, “faz menos” e “nova atividade”. Nesse caso as categorias do
nivel de participacdo possuem variacdo de escore, sendo que para cada atividade
da categoria “faz menos” é atribuido escore de valor 0,5, j& para as categorias “a
continuou a fazer” e “nova atividade”, escore de valor 1(BERNARDO et al, 2021).

A “porcentagem preservada” reflete um escore de mudanga, que indica o
impacto da condi¢do de saude nas atividades do participante. Seu célculo inicia-se
com a subtracdo do total de “atividades atuais” pelo total de “novas atividades”,
posteriormente, esse resultado deve ser dividido pelo total de “atividades prévias”
(BERNARDO et al, 2021). Sua pontuacéo varia de 0 a 100. Sendo que 0 indica que
a pessoa ndo esta mais realizando nenhuma de suas atividades anteriores. Ja 100
indica que a pessoa retomou seu nivel anterior de envolvimento (BAUM; EDWARDS,
2008). Assim, a pontuacdo da ACS versao de reabilitacéo reflete a porcentagem de
ocupacdes que foram retidas durante a recuperacdo apos doenca ou lesédo (LYONS,
2010).

Através da avaliacdo ACS-BR é possivel registrar a participacdo em
atividades instrumentais, lazer de baixa e alta demanda e atividades sociais antes e
apos diagnéstico, fornecendo informacdes sobre quais atividades foram
interrompidas ou houve diminuicdo da participacdo, sendo possivel evidenciar
alteracdo no repertorio ocupacional.

Na aplicagcdo do ACS-BR online foi realizada uma alteragédo, uma vez que nao
foi solicitado que o participante indicasse cinco ocupagfes mais importantes para
serem focadas durante a intervengéo (BAUM; EDWARDS, 2008 e manual). Optou-
se por essa alteracéo devido a pesquisa nao ser de intervencéao.

A ACS-BR, versao de reabilitacéo, foi utilizada para identificar alteracées no
repertério ocupacional dos participantes ap6s diagnéstico de HIV. A ACS-BR foi
escolhido para ser utilizada por ser o Unico instrumento validado no Brasil que avalia
a participacdo e engajamento em ocupacbes (LYONS, 2010). Além dessa
peculiaridade, a ACS- BR € uma avaliacdo centrada no cliente (LYONS, 2010).

Outro fator de extrema relevancia, esta relacionado a forma como o instrumento foi
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estruturado que favorece a identificacdo de mudancas no repertério ocupacional sem

a necessidade de realizacdo de estudo longitudinal.

4.5 Aspectos Eticos

O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Minas Gerais e sua coleta de dados foi iniciada
imediatamente ap6s sua aprovacdo. O TCLE foi aplicado a todos os participantes
da pesquisa.

Os dados coletados foram armazenados e ficardo de posse dos
pesquisadores até finalizacdo da pesquisa. Todos o0s participantes tém seu
anonimato garantido, sendo codificados todos os dados que permitam sua
identificagéo.

A pesquisa apresentou riscos de constrangimento e/ou exposi¢éo dos dados,
porém a pesquisadora garantia o anonimato do participante, bem como sigilo de seu
diagnéstico. Além disso, todas as informacdes estdo mantidas em banco de dados,
com acesso restrito apenas aos pesquisadores. Durante a coleta de dados, qualquer
desconforto percebido pelo participante foi comunicado a pesquisadora. Além disso,
os participantes foram esclarecidos que sua participacdo nesta pesquisa nao
interfere nos tratamentos e acompanhamentos realizados junto a equipe de saude.

Esta pesquisa ndo fornece beneficios diretos aos participantes, entretanto
apresenta beneficios para saude publica, uma vez que a investigacdo de mudancas
na participacdo em ocupacdes do cotidiano apds diagnéstico de HIV favorecera o
melhor direcionamento das intervencdes voltadas para pacientes com HIV,
realizadas por terapeutas ocupacionais e outros profissionais. Além disto, o0s
resultados desta pesquisa poderéo orientar a reestruturacdo de modelos de atencdo

a saude e outras acdes de politicas publicas de saude.

4.6 Analise de dados

Estatisticas descritivas foram utilizadas para caracterizar a amostra em
relacdo a dados demograficos e clinicos dos participantes que responderam ao

questionario online, a fim de definir a composicdo da amostra para escrita do artigo.
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Houve 65 respostas, entretanto 9 foram duplicadas, sendo excluidas,
resultando no total de 56 participantes, com idade variando de 22 a 69 anos (média
36,82 + 9,97), tempo de diagnostico de 0 a 37 anos (média de 6,82 + 73,6).Houve
predominio de alta escolaridade condizente com a faixa etéria, sendo observado que
46%(n=26) dos participantes estudaram ensino médio, 29 %(n=16) até ensino
superior, 11%(n=6) pos-graduacdo e somente 14%(n=8) estudaram até ensino
fundamental.

Em relagdo a racga, foi observado que 35%(n=20) se declararam de raca
branca, 30%(n=17) parda, 30%(n=17) preta e 5%(n=2) amarela.

Em relacdo ao género, observa-se que 73%(n=41) dos participantes sédo do
género masculino, 25%(n=14) feminino e 2%(n=1) ndo declarado. J& em relacdo a
orientacdo sexual, 57%(n=32) declararam ser homossexuais, 34%(n=19)

heterossexuais e 9%(n=>5) bissexuais.

Em relacdo aos dados clinicos, observa-se 95%(n=53) dos
participantes apresentaram carga viral indetectavel. Em relagdo a quantificacdo
plasmatica de CD4, 7% (n=4) participantes apresentavam CD4 abaixo de 200
células /mm3, 3% (n=2) entre 200 a 300 células /mm3, 72% (n=40) acima de 350
células /mm3 e 18 % (n=10) ndo soube informar.

Apbs andlise desses dados, para escrita do artigo apenas foram incluidos na
amostra PVHIV a partir de 1 ano de uso de TARV, que apresentaram carga viral
indetectavel, a fim de evitar fator de confusdo. Esse periodo foi definido pois é
esperado CV indetectavel apdés um ano de tratamento com uso da TARV
(MINISTERIO DA SAUDE, 2018).
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Titulo: Impacto do diagnostico de HIV sobre a participacdo em atividades de

participantes de grupo de apoio em Minas Gerias.

Autores: Erica Guimarées Gontijo e Pedro Henrique Tavares Queiroz de Almeida

Resumo

Justificativa: Maior atencdo deve ser despendida a participacdo em ocupacdes
significativas de pessoas que vivem com HIV. Objetivos: Verificar alteragdes no
repertério ocupacional apds diagnéstico de HIV e seu impacto influenciado por
alteracdes fisicas, cognitivas e psicolégicas. Metodologia: Estudo transversal
observacional. Realizado através de entrevista estruturada para coletar dados
demograficos, clinicos e repertério ocupacional atual e prévio. Participaram pessoas
com mais de 1 ano de tratamento do HIV e carga viral indetectavel, que residem em
Minas Gerias e participam de grupos de apoio online. Resultados: Houve variagéo
significativa nas atividades instrumentais e de lazer de alta demanda. Maioria dos
participantes experimentaram impacto no repertdrio ocupacional apos diagnéstico de
HIV. Alteragdo cognitiva, fadiga, dor, fraqueza em membros inferiores e alteragéo
visual foram preditores significativos das mudancas no repertorio ocupacional.
Observa-se a necessidade de expandir a discussdo para além de um marcador

clinico, a fim de considerar as alteracdes no repertorio ocupacional.

Palavras-chave: Participacdo, HIV, atividades instrumentais da vida diaria, lazer,

atividades sociais

Introducéo

As ocupacdes sdo importantes para saude, bem-estar e identidade da pessoa
(AOTA, 2020). Tal termo, corresponde as atividades e tarefas nas quais a pessoa se
envolve para atender as suas necessidades e interesses e que sdo realizados
dentro do contexto de papéis individuais e em multiplos ambientes (LAW et al,

1996). O conjunto dessas ocupacdes executadas em um periodo é definido como
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repertério ocupacional (TROMBLY, 1995), sendo sua composicédo determinada pela
motivacdo pessoal em se envolver nas ocupacdes, bem como pela sociedade ou
cultura em que a pessoa esté inserida (DAVIS; POLATAJKO, 2006).

A quantidade de ocupacbes que compde o repertdrio ocupacional ndo é
determinada, podendo acontecer uma expansao ou diminuicdo de acordo com
mudancas ocorridas durante a vida do individuo (DAVIS; POLATAJKO, 2006).
Nesses periodos - devido a barreiras criadas por crises sociais, deficiéncias,
doencas e as transicdes de mudanca ao longo da vida - as pessoas necessitam
descobrir novos padrées de ocupacdes (CAOT,2009), sendo que a saude pode ser
comprometida durante esse momento.

Maior importancia deve ser dada as condigbes cronicas de saude e
estigmatizantes, como a infeccdo provocada pelo virus da imunodeficiéncia humana
(HIV), j& que o envolvimento em ocupacdes do cotidiano pode ser influenciado por
alteracdes provocadas por uma doenca, bem como pela interacdo entre a pessoa,
suas ocupacdes e ambiente que esté inserido (HUGHES, 2009).

Essa condigdo de saude foi redefinida como crénica devido aos avangos no
conhecimento sobre sua historia natural, a possibilidade de monitoramento de sua
progressdo através da carga viral (CV) e niveis de linfécitos T-CD4+ (CD4) e ao
surgimento e avancos do tratamento antirretroviral (TARV) (ALENCAR et al, 2008).
O advento do TARYV interferiu na evolucdo natural da doenca, resultando a menor
risco de a PVHIV apresentar uma infeccdo oportunista grave ou neoplasia
(GORMAN et al, 2009), além disso, favoreceu a estabilizacdo ou melhora da maioria
dos casos mais graves de alteracdes neurocognitivas associadas ao HIV
(MINISTERIO DA SAUDE, 2018). Entretanto ha efeitos adversos da TARV que
podem provocar manifestacdes neuroldgicas, sendo que essas também podem ser
provocadas por efeitos diretos do HIV e infecgbes oportunistas (FUSTES;
RODRIGUEZ, 2020).

A rede de assisténcia a PVHIV estruturada pelo sistema unico de saude
também teve papel importante, favorecendo o controle, tratamento ou remediacdo
das alteracGes provocadas pela infecgcdo do HIV ou efeitos adversos do TARV.
Assim como as OrganizagOes da Sociedade Civil, que promovem ac¢fes de adesao
ao tratamento e a rede de apoio da PVHIV (MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

As peculiaridades relacionadas a doenca, acrescidos a fatores pessoais, a

fatores ambientais que cada um esta inserido e a complexidade na execucdo da
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ocupacdo, pode ocasionar que cada pessoa experimente uma combinacdo de
problemas relacionados ao envolvimento em ocupacdes do cotidiano (MCVEY et al,
1999), tornando importante a investigacdo de como essa condi¢cao de saude afeta o
repertorio ocupacional.

Na literatura, observa-se uma lacuna em termos de estudos que quantificam
sistematicamente os desafios relacionados a vida e a saude associados ao viver
com HIV desde o advento do TARV (RUSCH et al, 2004). Bem como ha
necessidade de evidéncias que apoiam a ligacéo entre a participacao e o estado de
saude (P1ZZl; RICHARDS ,2017) e a necessidade de maior atencéo ser despendida
a participacdo em ocupacdes significativas de pessoas que vivem com HIV (PVHIV)
(BERNARDIN et al, 2013).

Objetivos:

-Caracterizar as pessoas que vivem com HIV em uso de TARV a mais de 1 ano
com carga viral indetectavel e participam de grupo de apoio online.

-Identificar alteracBes no repertorio ocupacional apés diagndéstico de HIV

-Verificar o impacto das alteracdes fisicas, cognitivas e psicologicas sobre repertério

ocupacional.

Hipotese:

-Ha mudancas no repertério ocupacional apds diagnéstico de HIV.

-Essas mudancas podem ser favorecidas por alteracdes fisicas, cognitivas e
psicoldgicas.

METODO:

Estudo transversal observacional.

Participantes

A amostra foi ndo probabilistica, por conveniéncia, sendo composta por

pessoas com diagnostico de HIV que residem em Minas Gerias e participam de
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grupos de apoio a PVHIV online, quem receberam o convite e se interessaram em
participar da pesquisa. Participaram da pesquisa PVHIV a partir de 18 anos, de
ambos 0s sexos, com habilidade de ler e escrever em portugués. Apos andlise de
dados, apenas foram incluidos na amostra PVHIV a partir de 1 ano de uso de TARV,
gue apresentaram carga viral indetectavel, a fim de evitar fator de confusdo. Esse
periodo foi definido pois € esperado CV indetectavel ap6s um ano de tratamento
com uso da TARV (MINISTERIO DA SAUDE, 2018).

O convite para participacdo na pesquisa e coleta de dados ocorreram entre

marco de 2021 a junho de 2021, abrangendo 5 grupos de apoio a PVHIV online.

Medidas de resultado

A entrevista estruturada foi elaborada na plataforma Google Forms para
coletar dados demogréficos, clinicos e repertdrio ocupacional atual e prévio.

Os dados demograficos coletados foram: idade, género, orientacdo sexual,
raca e escolaridade.

Os dados clinicos coletados: data do diagndstico, tempo de uso da TARYV,
CD4 e CV, alteracdes psicoldgicas, fisicas e cognitivas experimentadas no ultimo
ano. As informacgbes referentes a tais alteracdes foram coletadas através da
insercao ao questionario de uma lista de principais alteracdes fisicas observadas em
PVHIV (BUCHALLA; CAVALHEIRO, 2008), assim como opc¢fes que poderiam
evidenciar alteracdbes na memoria, lentificagdo psicomotora e déficit na atencéo
(MINISTERIO DA SAUDE, 2018). Ja em relagéo as alteracBes psicolégicas foram
evidenciadas através do relato de acompanhamento psiquiatrico.

As informagfes sobre o repertorio ocupacional antes e apds diagndstico de
HIV foram coletadas a partir da Avaliacdo Activity Card Sort Brasil (ACS-BR), versao
de reabilitacdo, do qual mede as mudancas na participacdo e engajamento

ocupacional apos experimentar uma doenca ou lesdo (BERNARDO et al, 2021).
Avaliacao Activity Card Sort Brasil
A ACS-BR é composto por 83 atividades distribuidas em quatro categorias -

Atividades Sociais, Instrumentais, de lazer de Baixa e Alta Demanda (BERNARDO et
al, 2020).
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Através do ACS-BR, o participante classificou seu nivel de participacéo,
havendo 5 possibilidades de respostas: “Nunca feito”, “Continua a fazer”’, “Faz
menos”, “Desistiu de fazer” e “nova ocupacao”. A partir das respostas foi calculado o
total de “atividades previas”, “atividades atuais” e “porcentagem preservada”
(BERNARDO et al, 2021), como também foi identificado as atividades que sofreram
variacao significativa apds o diagnéstico de HIV.

A pontuagdo da “porcentagem preservada” varia de 0 a 100, sendo que 0O
indica que a pessoa ndo esta mais realizando nenhuma de suas atividades
anteriores e 100 indica que houve retomada de seu nivel anterior de envolvimento
(BAUM; EDWARDS, 2008). Durante analise dos dados foi considerado que aqueles
com pontuagdo inferior a 100% experimentaram algum impacto no repertorio
ocupacional apos diagnéstico de HIV.

As alteracdes no repertério ocupacional foram verificadas através da
comparagao entre os escores das “atividades previas” e “atividades atuais”.
Enquanto o impacto do diagndstico de HIV sobre repertério ocupacional foi verificado
através da escore relacionado a “porcentagem preservada”. Para ambos os casos

foram considerados os escores global e por categorias.

Aspectos éticos

Pesquisa aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Minas Gerais (COEP/UFMG). CAAE 39942320.0.0000.5149.
Todos os participantes concordaram com o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido disponibilizado no inicio da entrevista online.

Andalise dos dados

Estatisticas descritivas foram utilizadas para caracterizar a amostra em
relacdo a dados demograficos e clinicos, bem como a composicdo do repertorio
ocupacional e seu impacto ap6s diagndstico.

Para verificar alteragéo nas Atividades Previa e Atual — global e por categoria

- foi utilizado o teste de Wilcoxon.
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Para verificar a alteracdo em cada atividade apos diagnéstico foi utilizado o
teste de Wilcoxon.

Para verificar a influéncia das alteragdes fisicas, cognitivas e psicoldgicas no
impacto do diagndstico sobre a participacdo global e por categorias foi utilizado o
teste de Mann-Whitney.

Resultados

A pesquisa foi divulgada em 5 grupos de apoio online a PVHIV, houve 65
respostas, entretanto 9 foram duplicadas, sendo excluidas. Além disso, para andlise
dos dados foram excluidas as respostas de PVHIV que: interrompeu o0 uso de TARV
por conta propria (n=1); tinha até 1 ano de uso do TARV (n=6); apresentou carga

viral detectavel (n=1).

Dados Demogréficos

Tabela 1: Dados demogréficos de PVHIV residentes em MG e participantes de grupo de apoio.

N (%)
Género
Masculino 36(75%)
Feminino 11(23%)
N&o declarado 1(2%)
Orientacao Sexual
Homossexual 28(58%)
Heterossexual 16(33%)
Bissexual 4(8%)
Raca
Branca 17(35%)
Preta 15(31%)
Parda 14(29%)
Amarela 2(4%)
Escolaridade
Até ensino fundamental 7(15%)
Até ensino médio 21(44%)
Até ensino superior 14(29%)
poés-graduacao 6(13%)

A amostra foi

composta por 48 participantes, todos com carga Vviral
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indetectavel, que residiam em Minas Gerias, realizavam tratamento médico e
medicamentoso. A idade variou entre 23 a 69 anos (média 37,39+£10,05), predominio
de alta escolaridade e o tempo de tratamento variou de 1,5 a 32 anos (média
7,516,42). Observa-se na tabela 1 que 75% (n=36) dos participantes eram do género
masculino. Destes, 58% (n=28) sdo homossexuais. Em relacéo a raca, foi observado

propor¢cdes aproximadas entre raca branca, parda e preta.

Alteracdo no repertdrio ocupacional

Analisando o repertério ocupacional a partir da observacdo da alteracdo das
atividades previa e atual do ACS-BR, observa-se na tabela 2 que, em média, a
quantidade de atividades global e por categoria variam. Entretanto, apenas para as
atividades instrumentais (t= -2,05, p=0,04) e de lazer de alta demanda (t= -2,80,
p=0,005) apresentam variagcao significativa.

Tabela 2: Participacdo Global e por categoria antes e apés diagndéstico de HIV de PVHIV
residentes em MG e participantes de grupo de apoio.

Atividades Minimo-Maximo Média Erro Desvio
Global Previas 23,00 - 74,00 48,58 11,35
Atuais 13,50 - 80,50 48,78 13,70
Instrumentais Previas 7,00 - 21,00 15,70 2,55
Atuais 6,00 - 21,00 16,16 2,74
Lazer de Baixa Demanda Previas 4,00 - 29,00 17,68 6,03
Atuais 2,50 - 33,00 17,34 6,75
Lazer Alta Demanda Previas 0,00 - 9,00 2,60 2,54
Atuais 0,00 - 11,00 3,29 2,63
Sociais Previas 4,00 -17,00 12,58 2,99
Atuais 2,00 - 17,00 11,97 3,62

Atividades de lazer de alta demanda

Mudancas no repertdrio ocupacional nas atividades de lazer de Alta Demanda
foram observadas em 48% (n= 23) dos participantes, sendo que 40%(n=19)
apresentaram insercdo de atividade apds diagnostico, enquanto 8%(n=4)

apresentaram exclusdo ou diminuigao da participagao.
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Tabela 3: Variacao significativa de atividades no Repertério Ocupacional de PVHIV residentes em MG e

participantes de grupo de apoio.

4 Significancia Antes do Inseriram Excluiram
Sig. (bilateral) diagndstico ou
diminuiram
a
participacdo
Caminhar -2,27 0,02 31(65%) 8(17%) 2(4%)
Jardinagem
Lazer de alta ou cultivo de -2,56 0,01 21(44%) 7(15%) 1(2%)
demanda flores
Correr -1,94 0,05 17(35%) 7(15%) 3(6%)
Yoga, Pilates -2,23 0,02 3(6%) 5(10%) 0
ou Tai Chi
Chuan
Ler revistas -1,89 0,05 38(79%) 0 4(8%)
Lazer de ou livros
baixa
demanda Lerojornal -2,33 0,02 32(67%) 0 6(13%)
Fazer
compras -2,33 0,02 45(94%) 0 6(13%)
Ir ao médico  -3,97 0,00 24(50%) 16(33%) 1(2%)
Instrumentais  ou a terapia
Salao de -2,44 0,01 43(90%) 0 6(13%)
beleza ou
barbearia
Cuidados -3,56 0,00 31(65%) 13(27%) 1(2%)
coma
medicacdo
Falar ao
telefone -2,00 0,04 42(88%) 0 4(8%)
Visitar os -2,46 0,01 47(98%) 0 4(8%)
Atividades amigos
sociais
Comer em -2,23 0,02 44(92%) 0 5(10%)
restaurante
Passartempo -2,33 0,02 47(98%) 0 6(13%)
com os
amigos

Ao comparar as mudancas nas atividades individualmente, observou-se
(tabela 3) variacdo significativa das atividades de Caminhar (p=0,02), correr
(p=0,05), Jardinagem (p=0,02) e “yoga, pilates ou tai chi chuan” (p=0,01) apds
diagndstico de HIV, sendo essas atividades inseridas entre 10% a 17% (n=5 a 8) dos

participantes e excluidas ou diminuidas sua participacdo entre 2% a 6% (n=1 a 3).
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Observa-se, também, na tabela 3, uma porcentagem alta das atividades de caminhar
(65%), jardinagem (44%) e corrida (35%) que compunha o repertorio ocupacional

antes do diagnastico.

Atividades de Instrumentais

Mudancas no repertorio ocupacional nas atividades instrumentais foram
observadas em 56% (n= 27) dos participantes, sendo que 38%(n=18) apresentaram
insercao de atividade apdOs diagndstico, enquanto 19%(n=9) apresentaram exclusao
ou diminuicao da participacao.

Ao comparar as mudangas nas atividades individualmente, observou-se
(tabela 3) variagdo significativa das atividades de “cuidado com a medicagao”
(p=0,00), “ir a0 médico ou terapia” (p=0,00), “fazer compras” (p=0,02) e “salao de
beleza ou barbearia” (p=0,00) apds diagndstico de HIV.

Observa-se (tabela 3) que 27%(n=13) dos participantes inseriram a atividade
‘cuidado com a medicacéo” e 33% (n=16) a atividade “ir ao médico ou terapia” em
seu repertério ocupacional apds diagnostico de HIV. Enquanto 2%(n=1) excluiu ou
diminuiu a participagao nessas atividades, 13%(n=6) nas atividades de “fazer

compras” e 13%(n=6), de “saldo de beleza ou barbearia”.

Impacto do diagndstico no repertério ocupacional

Tabela 4: Impacto do diagndstico no repertério ocupacional de PVHIV residentes em MG e participantes
de grupo de apoio.

Porcentagem Preservada Minimo-Maximo Média Erro Desvio
Global 0,29 - 1,00 0,93 0,14
Instrumental 0,38-1,00 0,95 0,11
Lazer Baixa Demanda 0,14 - 1,00 0,92 0,17
Lazer Alta Demanda 0,17 - 1,00 0,96 0,13
Atividades Sociais 0,15-1,00 0,91 0,17

Ao analisar a porcentagem preservada (tabela 4) observa-se uma variacao na
pontuacao que indica o impacto do diagndstico no repertorio ocupacional, sendo que
apenas 60% (n=29) dos participantes experimentaram algum impacto. Destes 27%
(n= 13) apresentaram uma porcentagem preservada global abaixo da média dessa
amostra (93% + 14%).
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Analisando os dominios do ACS, observa-se que uma parcela maior de
participantes apresentou mudancas no repertorio ocupacional nas atividades de
lazer de baixa demanda (44%, n=21) e menor, em atividades de lazer de alta
demanda (8%, n=4).

Em relacdo a pontuacdo média nas categorias, observa-se maior
porcentagem preservada em atividades de lazer de alta demanda (96%) e menor,

em atividades sociais (91%).

Influéncia das alteracdes fisicas, cognitivas ou psicolégicas na mudanca no

repertdrio ocupacional apds diagndéstico

Observa-se (tabela 5) que minoria da amostra apresentou alteracdo

psicoldgica, fisica ou cognitiva.

Tabela 5: Dados clinicos de PVHIV residentes em MG e participantes de grupo de apoio.

N (%)
CD4
Menos que 200 células/mm3 3 (6%)
Entre 200 a 300 células/mm?3 2 (4%)
Acima de 350 células/mm?3 35 (73%)
N&o sabe informar 8 (17%)
Alteracéo psicologica 9 (19%)
Alteracéo cognitiva 14 (29%)
Alteracdes Fisicas
Fadiga 13(27%)
Fragueza em membros superiores 8(17%)
Alteracgdo visual 7(15%)
Dor 6(12%)
Fragueza em membros inferiores 6(12%)
Nausea 2(4%)

A alteracdo cognitiva, fadiga e alterac&o visual foram preditores significativos
das mudancas nas atividades instrumentais (Tabela 6).

Observa-se (Tabela 6) que, as atividades sociais apresentaram mais
preditores significativos que as demais categorias, sendo eles: alteragcdo cognitiva,
dor, fadiga e alteracdo visual. Enquanto as atividades de lazer de baixa demanda

apresentaram menos preditores significativos - alteracdo visual e fraqueza em
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membros inferiores - e atividades de lazer de alta demanda ndo apresentaram

nenhum.

Tabela 6: Impacto na participacdo em atividades de PVHIV residentes em MG e participantes de grupo de

apoio.
Fatores Atividades
Lazer
baixa

Global Instrumentais demanda alta demanda  Sociais
Cognicao
z -2,12 -2,95 -0,11 -0,94 -2,84
SignificAncia Sig. (bilateral) 0,03*** 0,003*** 0,91 0,34 0,004***
Saude Mental
z -1,14 -1,43 -0,52 -0,24 -0,57
Significancia Sig. (bilateral) 0,25 0,15 0,60 0,80 0,56
Fragueza em Membros
Superiores
z -1,23 -0,84 -0,22 -1,84 -1,00
Significancia Sig. (bilateral) 0,21 0,39 0,81 0,06 0,31
Fragueza em Membros
Inferiores
z -0,14 -0,31 -2,16 -0,78 -0,91
Significancia Sig. (bilateral) 0,88 0,75 0,03*** 0,43 0,36
Dor
4 -0,64 -0,35 -0,43 -0,78 -1,81
Significancia Sig. (bilateral) 0,51 0,72 0,70 0,43 0,05***
Fadiga
z -1,82 -2,71 -0,56 -0,96 -2,04
Significancia Sig. (bilateral) 0,06 0,007*** 0,57 0,33 0,04***
Nausea
Z -1,54 -0,85 -1,19 -0,43 -1,06
Significancia Sig. (bilateral) 0,12 0,39 0,23 0,85 0,28
Alteracéo Visual
Z -2,73 -3,11 -2,32 -0,57 -2,03
Significancia Sig. (bilateral) 0,006*** 0,002%** 0,02%** 0,56 0,04***

Discussao

Dados Demograficos

Ao caracterizar as PVHIV em uso de TARV a mais de 1 ano com carga viral

indetectavel que participam de grupo de apoio online, observa-se que essa amostra

foi semelhante as de outros estudos realizados em Minas Gerias (PIMENTEL et
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al,2020; MENDICINO et al, 2020; CASTRO et al, 2018) com predominancia de
individuos do sexo masculino e jovens.

Em relacdo a orientacdo sexual, a amostra foi composta por maioria de
homens homossexuais. Salienta-se que ndo ha associacédo entre homossexualidade
e HIV, conforme se pensava no inicio da epidemia, evidenciado apds a descoberta
sobre a forma de contaminacéo do HIV. Entretanto essa associacdo ainda persiste
no imaginario social reforcando o estigma e preconceito a essa populagdo. Como
também dificulta que heterossexuais se percebam em risco de adquirir o HIV
(KNAUT et al, 2020) favorecendo o aumento de casos em homens e
consequentemente também em mulheres (MINISTERIO DA SAUDE, 2020).

Na amostra observou-se propor¢des aproximadas entre raca branca, parda e
preta. Ndo hd nenhuma associacdo entre a doenca e ragca, muito comumente
associada a raca preta (FRY et al, 2007), entretanto a raca preta esta associada a
maiores indices de obitos relacionado ao HIV (BATISTA, 2005), demonstrando a
desigualdade racial no acesso a saude publica no Brasil. Na amostra o prognostico
clinico é semelhante a todas as racas, ja que todos apresentam carga viral
indetectavel, assim como todos estavam em tratamento médico e medicamentoso.

Em relacéo a escolaridade, as caracteristicas da amostra foram semelhantes
as de outros estudos, com predominio de alta escolaridade (PIMENTEL et al,2020;
CASTRO et al,2018). Essa caracteristica da amostra pode ser considerada como
fator favorecedor do ambiente, uma vez que foi observado a interferéncia do nivel
educacional nas atividades de lazer em PVHIV com carga viral indetectavel e CD4
alto (MABWEAZARA et al, 2019). Assim como outras pesquisas (OLIVA- MORENO,
TRAPERO-BERTRAN,2018; ABEL et al, 2004) evidenciaram essa influéncia no
envolvimento em ocupacdes do cotidiano de PVHIV.

Alteracdo no repertério ocupacional apés diagnoéstico de HIV

Nessa amostra, as alteracdes significativas no repertorio ocupacional apoés
diagnéstico de HIV foram observadas nas Atividades Instrumentais e de Lazer de
Alta Demanda.

Em relacéo as atividades de Lazer de Alta Demanda, pesquisa realizada por

Akhtar (2017), também focada da analise da participacdo na ocupacdo de PVHIV



51

com Suporte de Servicos Comunitarios, evidenciou a insercdo de lazer de alta
demanda, apesar das diferencas relacionadas ao desenho do seu estudo e
caracteristica da amostra - mulheres com idade superior a 50 anos com diagnostico
de HIV acima de 6 anos, maioria desempregada, experimentava alteracdo na
memoria, atencao e na energia.

As atividades inseridas de lazer de alta demanda que apresentaram variacao
significativa nessa pesquisa correspondem as atividades preferidas de uma
proporcao alta de participantes, exceto a atividade de yoga, pilates ou tai chi chuan,
porém observa-se a oferta de aulas gratuitas dessa modalidade pela prefeitura de
Belo Horizonte (https://prefeitura.pbh.gov.br) o que pode ter influenciado sua
insercao para os participantes residentes na capital.

O aumento na participacdo na atividade de caminhar nao foi observado
em pesquisa realizada por Hanass-Hancock e colaboradores (2015) com PVHIV em
uso de TARV na Africa. Isso pode ser resultante das diferencas relacionadas a
fatores ambientais, bem como a caracteristica da amostra e desenho do estudo.
Diferente de nossa pesquisa, estudo foi realizado com PVHIV residentes em areas
semiurbanas e rurais, sendo que metade dos participantes apresentavam alteracéo
fisica ou cognitiva. Além disso, foi observado queixas de perda de suporte social.

O aumento na participacdo na atividade de jardinagem também néo foi
observado em pesquisa realizada por Hanass-Hancock e colaboradores (2015).
Além dos fatores ja citados, observa-se que a atividade de jardinagem foi citada
apenas por mulheres, sugerindo que possivelmente essa atividade seja realizada
culturalmente por essa populacéo, o que difere no Brasil.

Ja em relacdo as atividades instrumentais, foi observado insercéo
significativa da atividade “cuidados com a medicagao”, que pode ter sido favorecida
pelos fatores como estar empregado, acesso a equipe de saude, apoio social,
renda e escolaridade alta, como evidenciado em estudo realizado por Miranda e
colaboradores (2022) no Ceara, Brasil. Entretanto nossa amostra foi composta por
maioria com tais caracteristicas, ndo havendo possibilidade de pesquisar sobre

essas relacoes.

Impacto do diagnostico no repertoério ocupacional

O impacto do diagnéstico no repertdrio ocupacional experimentado por
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maioria dos participantes também foi evidenciado em outras pesquisas (SANTOS et
al, 2011; CAMARGO et al, 2014; GARRIDO et al, 2007; CUNHA; GONTIJO, 2013).
Essas pesquisas observaram a influéncia do tratamento — uso de medicagéo, idas a
consultas e realizagdo de exames - nas atividades produtivas ou no planejamento
das atividades do dia a dia.

A participacdo reduzida em uma ou mais atividades sociais, instrumentais ou
de lazer apés diagnostico de HIV era esperada, jA que ha necessidade de
desenvolvimento de novo padrdo ocupacional apds diagnostico. Sendo isso também
observado em pesquisa com participantes com diagnostico de Acidente Vascular
Encefalico crénico, utilizando ACS como medida de participacdo (SPITZER et al,
2011).

Pesquisa realizada por Barkey e colaboradores (2009) observaram a
necessidade de priorizar as atividades diarias a fim de gerenciar ativamente as
consequéncias do HIV. Fato que também pode ter ocorrido, uma vez que se observa
que uma parcela maior de participantes apresentou mudancas no repertorio
ocupacional nas atividades de lazer de baixa demanda, podendo sugerir que essas
atividades nédo foram priorizadas, entretanto como o significado que a pessoa,
individualmente ou em grupo, atribuiu a atividade (PONTES; POLATAJKO, 2016)
nao foi abordado nessa pesquisa, ha necessidade evidéncias.

Apesar de ser esperado que uma condicdo de saude possa alterar a
composicdo do repertorio ocupacional, sua reducdo pode representar um problema
(DAVIS; POLATAJKO, 2010). Sendo um achado preocupante o fato de os
participantes com diagndstico de HIV serem maioria jovens e apresentarem a menor
média de porcentagem preservada em atividades sociais, assim como em pesquisa
com participantes idosos saudaveis, utilizando ACS como medida de participacao
(SEATON et al, 2018).

Houve uma diminuicao significativa nas atividades sociais (“visitar os amigos”
e “passar tempo com os amigos”), além de outras atividades que envolve contato
com outras pessoas, como “comer em restaurante”, “fazer compras”, “saldao de
beleza ou barbearia” e “falar ao telefone”. Ha de considerar que a pesquisa foi
realizada durante pandemia e mesmo que as respostas do ACS-BR estejam
relacionadas ao diagndstico de HIV, algum participante pode ter respondido
considerando o momento atual. Como também deve ser considerado os fatores

ambientais constrangedores, como 0 estigma e preconceito, que podem ser motivos
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para que algumas PVHIV deixam de conviver com amigos (AKHTAR et al, 2017) ou
apresente dificuldade em se envolver em algumas ocupacdes significativas
(STEVENS et al, 2019; BARKEY et al, 2009; LAM et al 2019). Entretanto esses
fatores ndo foram abordados nessa pesquisa.

Apesar da influéncia do estigma e preconceito na participacdo das atividades,
verificou-se que PVHIV com relato de alteracdo cognitiva, fadiga, alteracao visual,
dor ou fraqueza de membros inferiores estavam mais propensas a experimentar
impacto no repertorio ocupacional do que PVHIV sem relato. Sendo que esses
achados vao ao encontro a de outras pesquisas, das quais evidenciaram que
alteracdes cognitivas (AKHTAR et al, 2017; JOHS et al,2017, LAVERICK et al, 2017)
e fisicas (AKHTAR et al, 2017; BEAUREGARD; SOLOMOM, 2005; GORMAN et al,
2009; HANASS-HANCOCK et al, 2015) podem influenciar no envolvimento em

ocupacdes do cotidiano da PVHIV.

Influéncia da alteracdo cognitiva, alteracdo visual, fadiga, dor e fragueza de

membros inferiores na mudanca no repertério ocupacional apds diagnostico

Pesquisas observaram que a fadiga (HANASS-HANCOCK, 2015), dor
(HANASS-HANCOCK, 2015; MYEZWA et al, 2009) e alteracdo visual (HANASS-
HANCOCK, 2015; MYEZWA et al, 2009) influenciaram na participacédo reduzida na
atividade de caminhar. Além disso, Hanass-Hancock (2015) observou que a
mobilidade afetou a participacdo de atividades instrumentais. Essas alteracfes
fisicas ndo foram fatores que interferiram na participacéo das atividades de caminhar
dos participantes de nossa pesquisa, sugerindo que a escolha pessoal, assim como
um suporte do ambiente, pode ter favorecido a participacdo mesmo havendo
alteracdo nas habilidades. Entretanto, fadiga e alteragcdo visual possivelmente
interferiram na realizagdo das atividades instrumentais, assim como a alteragao
cognitiva. Gorman e colaboradores (2009) observaram alteracdo na participacado no
cuidado com a medicagéo e fazer compras em PVHIV com alterag&o cognitiva.

Assim como achados de nossa pesquisa, Myezwa e colaboradores (2009)
observaram que Alteragao visual e dor influenciaram nas restricbes de participacao

em interacdes e relacionamentos interpessoais.
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Limitacdo do estudo

Apesar do estudo contribuir para discusséo sobre o impacto de uma condi¢ao
de saude no repertério ocupacional, limitacdes foram encontradas no
desenvolvimento da pesquisa devido ao momento atual de pandemia e necessidade
de isolamento social, havendo a necessidade de ser realizada em ambiente virtual.
Ha de considerar que 0s questionarios eletrdnicos apresentam um retorno baixo de
respostas (PORTNEY; WATKINS, 2015).

Pelo convite ser divulgado em grupos de apoio a PVHIV contribuiu para viés
no estudo, como pode ter influenciado na quantidade de resposta, pois por se tratar
de grupo de discussdo, comentarios poderiam favorecer ou ndo a respostas de
outros participantes.

O desenho transversal impediu a deteccdo de inferéncia causal das relacées
observadas. Como também o desenho do estudo ndo abordou o significado das
atividades excluidas ou diminuidas a participacdo, ndo sendo possivel identificar a
gravidade do impacto no repertdrio ocupacional apos diagnéstico de HIV.

Concluséo

Os resultados evidenciaram alterac@o significativa no repertério ocupacional
nas atividades instrumentais e de lazer de alta demanda, que foi favorecida pela
reestruturacao do novo padréo ocupacional desses participantes e que pode ter sido
influenciado pelas intervencdes relacionadas a adesdo ao tratamento e incentivo a
pratica de atividade fisica promovidos pelo apoio social provenientes da equipe de
tratamento a PVHIV e do grupo de apoio online. Assim como o nivel educacional
possivelmente pode ter contribuido para insercdo dessas atividades. Esses achados
evidenciaram a necessidade de pesquisas futuras sobre alteragbes na participacao
em atividades, considerando a inclusdo de participantes com outros niveis
educacionais, com diagnostico recente e aquelas com dificuldade de adesdo ao
tratamento.

O fato de os participantes terem uma carga viral indetectavel e a maioria com
CD4 alto torna esses achados particularmente relevantes para a pratica clinica
contemporanea no Brasil e em outras paises, onde o0 acesso a TARV é padréo e a

supressdo da viremia é um objetivo alcancavel e realista na maioria dos pacientes
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adeptos da TARV. Os achados dessa pesquisa evidenciam a necessidade de
expandir a discussao sobre a saude da PVHIV para além de um marcador clinico —
estar indetectavel — para que n&o seja ignorado outras dificuldades que essa
populacdo possa experimentar, como as mudancgas na participacdo nas atividades
significativas para essa populacdo. Como também evidencia a necessidade de
intervencdo e mais pesquisas relacionadas aos fatores que influenciam a mudanca
de participacdo nas atividades dessa populacdo, como alteragbes cognitivas, dor,

fadiga, alteracao visual e fraqueza em membros inferiores.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A mudanca do foco de intervencdo do desempenho ocupacional para o
repertério ocupacional amplia a discussdo para a participacdo da pessoa em
atividade significativa independente da forma de como ela se envolve, seja passiva
ou ativamente.

A alteracéo do repertério ocupacional acontece de uma forma natural devido
aos acontecimentos da vida, sendo que o suporte do ambiente e escolha pessoal
sédo importantes durante esse processo para que as ocupacdes importantes sejam
mantidas. Assim a compreensdao de como ocorre a composicdo do repertdrio
ocupacional fornece subsidios para analisar como uma condi¢cdo de saude afeta a
participacdo em ocupacoes.

No caso das PVHIV, a necessidade de insercdo de atividades relacionadas ao
gerenciamento de salde — visitas a consultas e gerenciamento de medicacdo — caso
ainda nao faca parte do seu repertério ocupacional, provoca toda uma necessidade
de reestruturacdo do padrdo ocupacional, sendo que cada detalhe deve ser
considerado, para que todas as atividades de interesse se encaixem em relagdo um
tempo e espaco, para que nao seja necessario excluir nenhuma delas, o que pode
ter acontecido com 40% da amostra de nossa pesquisa. Entretanto, observamos que
isso pode nao ter acontecido com 60% da amostra, ndo sendo possivel determinar a
gravidade da situacdo, pois ndo houve analise do significado atribuido aquela
ocupacao excluida. Nao ha evidéncias que demonstram se apenas foram excluidas
atividades sem significado — individual ou coletivo - ao ser necessario priorizar
algumas atividades para adequar o novo padrédo ocupacional ou se houve uma
dificuldade de participacdo daquela atividade, devido a alteragdes fisicas, cognitivas
e psicolégicas provocados pela infeccdo do HIV ou por efeitos adversos ao TARV,
que nao houve fornecimento de suporte. Mais pesquisas sobre o tema sé&o
necessarias.

O desenho do estudo foi adequado para inicio da andlise da discussao do
problema, sendo possivel através da coleta de dados por questionarios estruturado,
desvincular o tema ao fator estigma e preconceito. E evidente o papel constrangedor
desses fatores sobre a participacdo em atividades, entretanto, como observado na
pesquisa, pode haver mais motivos que influenciam nesse contexto.

A amostra foi composta exclusivamente por PVHIV com carga viral
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indetectavel a fim de evitar fator de confusdo. Considerando essa uma populacao
ideal, ja que é esperado que toda PVHIV apresente carga viral indetectavel, e que a
maioria experimentou algum impacto na participacdo em atividades, mais pesquisas
sobre o tema sd0 necessdarias e que sejam incluidos outros grupos— diagndstico
recente; dificuldade de adesdo ao tratamento; presenca de alteracdes fisica,
cognitivas e psicolégicas.

Sobre 0 uso do ACS-BR com essa populacdo, demonstrou-se uma ferramenta
rica por incentivar o autorrelato, sendo observado na coleta de dados a solicitagéo
de um espaco para discutir 0 motivo da atividade ter sido excluida, ndo estando
relacionado ao HIV. Isso resultou na discussdo no grupo de apoio, conforme
informado por divulgador do convite, sendo escrito por um dos participantes que
“ndo importa se as razdes intimas da mudanca sdo com certeza por causa do
diagnostico(sic). Essa frase sendo lida de forma isolada, uma vez que nao foi
informado o restante da discusséo, pode-se concluir que: 0 questionario remeteu a
um sentimento de culpa ou a pessoa estd informando sobre a possibilidade do
desenvolvimento do novo padréo ocupacional devido aos acontecimentos da vida.
Acredita-se que a partir dessa discussdo houve desestimulo para participacdo na
pesquisa, uma vez que nao foi observado nenhuma resposta apos esse fato, assim
optou-se em apenas divulgar o convite por ultima vez no prazo final de coleta de
dados. Esse fato evidencia a necessidade de discussdo sobre o tema com essa
populacdo, bem como a necessidade de mais pesquisas.

O resultado desse estudo podera subsidiar inicio da discussdo sobre
implantacdo de atendimentos com foco na ocupacdo a serem realizados no SAE /
HEM.
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ANEXOS E APENDICES

APENDICE A - Convite para participa¢do na pesquisa

Mudangas na Rotina apos Diagndstico de HIV

Estamos pesquisando como o diagndstico de HIV
afeta sua rotina.

Procuramos voluntdrios, que residam em Minas
Gerais, com idade acima de 18 anos, com
diagndstico de HIV, para responder um
questiondrio online, com a duragdo de
aproximadamente 15 minutos.

Interessado? Acesse o link:
https://forms.gle/Crj)34av13mKCLMp7

de Mestrado vinculada a UFMG.

i
i
i
1
1
i

Pesquisa realizada como parte do projeto

Pesquisadores: Prof. Dr. Pedro Almeida
Erica G. Gontijo

Maiores informacdes:
erica.gontijo.to@gmail.com

EEFFTO
_—
ESCOLA DE EDUCAGAD
ESTUDOS

DA FISICA, FISIOTERAPIA

OCUPACAC £ TERAPA OCUPACIONAL

UFmG
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APENDICE B - Termo Livre e Esclarecido inserido no questionario online

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa intitulada “Mudangas no
Desempenho Ocupacional e no Engajamento em Ocupagfes apds Diagndstico em
HIV”, que tem por objetivo identificar mudangas em suas ocupagdes (como lazer,
fazer compras, preparar uma refeicdo, pagar contas, entre outras) apdés o

diagnéstico de HIV, bem como identificar quais fatores levaram a essas mudancas.

Vocé recebera todos os esclarecimentos necessarios para a participacao
nesta pesquisa através deste termo de consentimento e lhe asseguramos que sua
participacdo e sua identidade serdo mantidas ocultas sob o mais rigoroso sigilo,
através da omissdo total de quaisquer informacdes que permitam identifica-lo(a).
Todas as informacdes coletadas serdo mantidas em banco de dados criptografado,
sendo que vocé sera identificado apenas por um coédigo designado pelos
pesquisadores, tanto para o banco de dados quanto para publicacbes derivadas
desta pesquisa.

Sua participagdo na pesquisa ocorrera através da resposta de um
questionario online, que levara aproximadamente 15 minutos para ser completado.
O questionario envolve perguntas sobre seu estado de saude, dados clinicos,
guestdes sobre as atividades e ocupac¢des do seu cotidiano e rotina. Para receber os
resultados de seu questionario, basta marcar a opcdo “desejo receber meus
resultados” no final do questionario online e preencher seu e-mail ou telefone para

gue os pesquisadores entrem em contato e discutam, com vocé, seus resultados.

A sua participagdo na pesquisa é voluntaria, ndo envolve custos, tampouco
compensacgdes financeiras. Vocé podera desistir de participar desta pesquisa a
qualquer momento. Participar ou ndo desta pesquisa nao afetara qualquer
tratamento ou acompanhamento em unidades de salde que vocé realiza ou planeja

realizar.

A sua participacdo nesta pesquisa podera acarretar a exposicdo dos dados
informados, porém o0s pesquisadores responsaveis tomardo as seguintes

precaucdes para minimizar tal risco: criptografia do banco de dados resultante desta
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pesquisa, sendo 0s pesquisadores 0s Unicos responsaveis pela criacdo, acesso e
controle deste banco de dados; bem como haverda a codificacdo de suas
informacdes pessoais, a fim de garantir seu anonimato e o sigilo de seu diagnostico.
Todos os dados coletados serdo cuidadosamente armazenados, por um periodo de
10 anos, em um banco de dados criptografado, em computador pessoal dos

pesquisadores responsaveis também protegido por senha.

Caso vocé sinta que sofreu algum dano pela participacdo na pesquisa, vocé

poderd pleitear na justica o reconhecimento do direito a indenizacgéao.

Esta pesquisa ndo fornece beneficios diretos a vocé, entretanto apresenta
beneficios para saude publica, uma vez que a investigagdo de mudancas na
participacdo em ocupac6es do cotidiano apds diagndéstico de HIV favorecera o
melhor direcionamento das intervencbes voltadas para pacientes com HIV,
realizadas por terapeutas ocupacionais e outros profissionais. Além disto, o0s
resultados desta pesquisa poderéo orientar a reestruturacdo de modelos de atencao

a saude e outras acdes de politicas publicas de saude.

Os resultados desta pesquisa serdo divulgados junto ao Programa de Pos-
Graduacao em Estudos da Ocupacao (PPGEQO) da Universidade Federal de Minas
Gerais (UFMG), podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materiais
utilizados na pesquisa ficardo sobre a guarda dos pesquisadores responsaveis.

Caso vocé tenha qualquer duvida em relagdo a pesquisa, por favor contate os

pesquisadores responsaveis:
Erica Gontijo, e-mail: erica.gontijo.to@gmail.com, telefone (31)988958132
Pedro Almeida, e-mail: pedroalmeida.to@gmail.com

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa Universidade
Federal de Minas Gerais. Qualquer duvida sobre as questfes éticas dessa pesquisa,
vocé podera contatar o Comité de Etica em Pesquisa (COEP) da Universidade
Federal de Minas Gerais (UFMG), situado na Unidade Administrativa Il — 2° Andar -
Sala: 2005 — campus Pampulha, cujo endereco € Av. Presidente Antdnio Carlos,
6627, Pampulha. Belo Horizonte / MG. CEP 31270-901.Telefone: (031) 3409-4592.
E-mail: coep@prpg.ufmg.br. Horario de atendimento: 09:00 as 11:00 / 14:00 as
16:00 horas.



APENDICE C - Dados demograficos coletados no questionario online

Cidade e bairre onde reside *

WOUT answer

ldade *

WOUT answer

ZEnero comoveo g se identifica? ®

() Feminine

) Masculino

[ ) Mao-binario

() Prefirondodizer

) Prefiroeumesmodescrever (Por favor especifique)

() Dther

Crientagioe sexual

() Heterossaxual
() Hormossexual
() Bissexual

i : I Pansexual
() Assexual

) Prefirondodizer

() other
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Loecal de moradia

I ) Casa

I ) Apartamento
() sitio

i) Casa de apoio
i) Albergue

) other:

Cuantas pesseoas vivem com vecd na mesma meradia?

OUr answer

Com quem vocé reside? (por favor, selecione todas as alternativas que se apliquem}

Companheino(a)
Filhos

Coleqgas ou amigos
Fais

Sozinho

Cther:

ODO00O000



Raga *
.C::- Branca
-:::- Preta
.C:- Parda
-i::- Aamarela
() Indigena
-i::- Prefiro ndo dizer
() other
Religio *
() Ateu
() catélica
() Evangélica
() Espirita
() Judaica
[:} Mao tenho religido
.::j Umbanda, Candomblé ou outras religide s afro-brasileiras
T

Dther:
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Dentre o5 eventos listados akaixe, selecione aqueles que aconteceram em suavida

durante o ultime ano., *

O

O

00000 00.

o

-
|
N

—
|
M

—
|

M
—

|
M

-
|
M

Casamento

Iniciou curso, escola ou faculdade
Gravidez

MNecessidade de cuidado de um familiar
Moo 2Mmprago

Mudanga de emprego

Ferda do emprego

Morte de familiar

Morte de amigos

Morte de companheirola)
Nenhum dos eventos listados

Other:

ual sua renda familiar mensal?

_] Menos de RE1.10:0,00 (menos de 1 salario minimo)

"

| De RE1100,00 até RS 2.200,00 [ de 1 a 2 salrios minimos)

A

Y DeR$2.200,01 até RS 3.300,00( de 2 a 3 salarios minimos)

A

) DeR&32.300,01 até RS 5.500,00 ( de 3 a & salarios minimos)

A

) Mais de R$ £.800,01 { mais de § salarios minimos)

A
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Estado civil

) :

() Solteiro (a}
Ty

() Casadof(a}
() Divorciado(s)

Ty

() Widvola)
Ty .
() Dther

Vood tem filhos? *

(@) sim

N =
() MNao

Cruantos filhos vood tem?

O
O =
O s
O 4
D
() Other

Cuantes filhes vivem com wocé?

7y

oy

1
D 2
DI
s
o s
) Other:
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=rau de escolaridade

) Ensino fundamental incompl eto

L

(3 Ensino fundamental complato
) Ensino médio incomplato
S [N

) Ensine médio completo
A [N

(") Ensino superior incom pleto
L p p
(" Ensino superior completo
L p p

P = ra

() Pos-graduaco

L .

() Other

Profissgo

Mour answer

Voo d trakbalha stualmente? *

) sim
" =
@) Mo

Ha quanto tempo nEe trakalha?

YoUranswer

MMotive dainterrupgio do trabalhe

() Muncatrabalhou

| Aposentado por invalidez

| Aposentado por tempo de sendigo ou idade

7 Afastamento pelo INSS devido a adoecimento
) Demissdo

) Dther:



APENDICE D- Dados sobre estilo de vida coletados no questionario online

Wooé consome bebidas slcodlicas? ®

f ;
(@) 3im

Y =
() Mao

Em relagdo ac consumo de bebida alcodlica, wvocé

Pt . . . .
(_) Consomequantidade menor que antes do diagnostico

() Consomea mesma quantidade que antes do diagndstico

Pt . . . . .
() Consomequantidade maiorque antes do diagnostico

() Comegoua consumir apds diagnéstico

Crual afrequénciade consume de bebida alcodlical ?

() Bebe menos de 1vez porano
() Bebe menosde1wvezpormés
() Bebedelas3vezespormés
() Bebedeladvezes porsemana

() Bebe tedosos dias
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Cusntas deses de bebids alcodlica wocd consome numa Unica ccaside? Em média,
umadose corresponde & uma latinha de cerveja cu chope de 350 ml, uma taga de
vinho de 90 ml, uma dose de destilade de 30 ml, uma lata cu uma garrafa pequena
de qualguer bebkida "ice”.

() Até 2 doses

L

"

—
(L) Baddoses

P
(L) 5a1ldoses

() 12oumais doses

Yooé fuma? ®

(@) sim

() Consomequantidade menorque antes do diagndstico
() Consome a mesma quantidade que antes dodiagndstico
() Consomequantidade maior que antes do diagndstico

() Comecgou a consumir apds diagnostico

Em media, guantes cigarres wocé fuma por dia?

) Menosde 10
) 11az20
) 21a 30

() mais de 31

77



Yocé usaaslguma dregat ®

Em relagdc ac uso de dregas, wocé

Pt . . . .
() Consomequantidade manor que antes do diagnostico

() Consomea mesma quantidade que antes do diagnéstico

Pt . . . . .
() Consomequantidade maior que antes do diagnostico

[_:l Comegou a consumir apos diagnostico

Marque as pessoas que sabem do seu diagnostico

|:| Armigo (a)

Conjuge ou companheiro(a)

Filhos

Pais

Grupode apoio

Equipe de salde dotrabalhador
Seu chefe ou encarregado superior

Ainda ndo contou para ninguem

00000000

Dutro
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APENDICE E - Dados clinicos coletados no questionario online

Anc que recebeu seu disgndstice de HIV *

Bua resposta

Jainiciou uso damedicagio antiretroviral (ARV) 7 *

[também conhecide come coquetel)

Haquantc tempe resliza ¢ use da medicagie 7 *

Sua resposta

Cual & afrequéncia de esquecimento da medicagio na Oitima semana?

() Mo esqueci
) 1wez

) ZwezZes
) Bwezes
) dwezZes
) &wezes
) BweZes

) Twezes
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Houwe interrupgic do use de TARM no ultime anc ? *

(@) sim

) Mo

Anocque recebeu seu diagndstico de HIV

Bua resposta

Jéiniciou uso da medicagdo antiretrowviral (ARV) 7 *

[também cenhecide ceme coguetel)

@ WED]

Por quanto tempo houve ainterrupgge da sua medicagao?

Sua resposta

Por qual motive vocé nie inicicu © use da medicag &7

[ ] Ainda ndo realizou consulta com infectologista

() MN&o continuou acompanhamento medico

oy ¥ i
() Paroupor conta propria

P .
() Dutro



Cuantidade de CO4 em Qltime exame *

refera-ge o gistema de defesa do seu corpo, SeU Sistema imune

Ty
(_J) Menorque 200 cels/mm?

() Entre 200 & 300 celsfmm?2

L

() Acima de 350cels/mm?

() Mo sabe informar

Sua cargavirsl, no atima exame *

refere-se a quantidade dewirus em seu erganisma

Fat 5
() Estava detectavel

() Estavaindetectavel

() MNé&o sabe informar

Margue as alteragfes fisicas que vocé sentiu ne Ultimo anc *

D Perda de forca em bragos

Perda de forca em pernas

Cor

Fadigaou sensagdo de estar cans ado o tempo todo

Enjoos

Alteragdo na visdo (comovisdo embassada, perda da vis o)

Costuma se esquecer de eventos especiais ou encontres, inclusive os mais
recentes.

Cificuldades para prestar atengdo, por exemplo, para conversar, ler um jornal ou
assistir aum filme.

Menhuma

Dutrao

DO 00 O0DD0OO0ODOD0

Sente que esta mais lento quando pensa, planeja atividades ou resolve problamas.
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Voo é tem alguma outra condiggo de satde? Margue as doengas que vocé tratou

com remédios ne Oitime ane (ou que ainda esta tratando}

|:| Hipertens do

Ciabetes

O

Cole sterol alto
Hepatite B
Hepatite C
Cancer

Coenga renal
Toxoplamose
Citalomegalovirus
Leshimaniose
Faracoccioidomicose
Dsteoporose
Tuberculose
Dbesidade

HTLY

CovID 19

Herpes Zoster

Sarcoma de Kaposi

Linforna ndo Hodqgkin

Céncerde colo uterino

M&o tive nenhuma outra condicdo de sadde / doenga durante o dltima ano

Do

o000 000000000000 00:0
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Mo ltimoe ano, voc @ precisou realizar tratamento quimicterdpico, hemedialise cu
usode medicago endovenosa (remédic nawveia)? *

=y f
(@) Sim

7 =
() Mao

Cruantas vezes wocd fol ao hospital cu posto de salde para use da medicag&o,
tratamento quimicterapice ou hemedidlise durante o dltime anc?

Ty
[

() todosos dias

() todaasemana

() del1&em 15dias

() todoomés

() umavezacada 3 meses
() umavezacada Bmeses
() umavezaoano

) Dwtroe

Foi internadola) no Oltime ano? *



Cruantas vezes foi internado(s} ne ltime anc?

) mais de 3 vezes

() outre:

Por quanto tempe ficou internado?

() menosde 1semana

() entre1e3semanas

() mais de 3 semanas

Ty .
() Dutro

YWocod fol internado com suspeita de COVID197?
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Além da equipe médica, marque todas as profissionais que The forneceu

stendimento no Oime ano

Terapia Dcupacional
Fisioterapia
Fonoaudiclogia
Enfermagem

Mutricdo

Psicolegia

Menhuma - apenas madico

Dutro:

DOo0o0D0ODO0OD0O

Wocé utiliza algum equipame nte médice durante seu dia-a-dia? *

Menhum / ndo uso equipamentos méedicos
Aparelho auditivo

Aplicativo de voz para leitura

Bengala

Cadeirade rodas

Andador

Ortese

Cadeira de banho

Oculos

CO000000000

Dutro:

Resliza scompanhamento psiguigtrice?

(@) sim

Ty =
) MNao
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mMotive do scompanhamente psiquiatrico (por faver, selecione todas as alternativas
que se apliquer)

In=dnia
Depressao
Ansiedade
Transtoerno bipolar
Esquizofrenia

Ideacdo suicida

0000000

Dutro:

Ha quantc tempo realiza acompanhamento psiguiatrico?

Sua resposta
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Titule da Pesquisa: Mudancas no Desampenho Dcupacional @ no Engajamento em Ocupagies apos
Diagnastico am HIV
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Area Tematica:
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DADOS DO PARECER

Mumers do Parecar: 4 509957

Apresentacgio do Projeto:

Segundo os autoras:

“INTRODUCAD: Mudangas no desampenho ocupacional elou no repertdrio ocupacional poderdo ocorrar
devido a gualguer alleragio relacionada a pessoa, ambiante alou coupagdo, sando que essas alteragbes
podem sar provocadas por mudangas internas ou axternas ao individuo, como fase da vida, condigdo da
salda, ambiante, antre outres motivos. Observa-se que o foco atual das intervengies no engajamento de
ocupagies do colidiano esta relacionado ao desempenho ocupacional, sendo pouco abordado como as
mudangas no reperldro ctupacional podem alelar as pessoa em seu colidiano, podendo ocasionar uma
perfurbagdo ocupacional. A necessidade de gerenciar ou impedir que esse avento aconteca esla
relacionada com & possibilidade de causar impaclos sociais @ amocionais nos anvolvidos. Além disso, n3o
havendo solugdes para a perlurbagdo ocupacional davido a falta de suporte, ha a possibilidade de
desenvalvimenio de déficits no desempenho occupacional. Assim, lorna-sa primordial verificar de que forma
as condigbes de salde - com caraler esligmatizante & com polencial de provaocar incapacidades, como o
HIVG AIDS - afetam as passoas em relacdo ao seu engajamanto em ocupacies do colidiano. OBJETIVOS:
ldentificar & quantificar mudangas no engajamento das occupagies do colidiano apds diagndstico de HIV.
Caraclarizar as pessoas com diagnodstico de HIV am relagio a dados demograficos & dados clinicos;
Identificar mudangas no repertdrio ocupacional pré & pds diagndstico; Identificar pessoas gue expearimantam

perturbacdo ccupacional;, Analisar os
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molivos que resultaram a esse avenlo.

METODOLOGIA: Serd realizado estudo observacional exploratdrio transversal com uso de método misto. O
estudo acontecera em Minas Gerais @ sua divulgacio sera realizada através de movimentos de Pesscas
que Vivem com HIV/AIDS. A amostra serd ndo probabilistica do lipo bola de neve, sendo composta por
pesscas com diagndstico de HIV que residem em Minas Gerais, com idade acima de 18 anos. A colela de
dados sera realizada por meio de um questionario eletrénico composto por antravisla esirulurada, para
coleta dos dados clinicos e demograficos, e pela avaliacio ACS BRASIL (ACS-BR) para identificar o
repartdrio ccupacional dos participantas. Para a entrevista, cujo objetivo sera compreander os motivos
dessa perturbagdo ocupacional, serdo convidados pessoas que apresantaram perdas significativas de no
minime 10 pontos entre os escores do ACS-BR referentes aos momentos pré e poés diagndstico.
HIPOTESE: O diagndstico de HIV ndo & indicativo de perturbagio ocupacional, entretanta, quando as
consequéncias dessa infeccdo esido conjugadas a falores do ambiente, da pessca efou da ccupagio, ha a
possibilidade de acontecer asse evanto.Além disso, quando ocorre hospitalizacio ou tralamentos, como
quimiotlerapia e profilaxia poderd ocorrer uma perturbagio ocupacional, devido a interrupgdo da rotina,
masmo que temporariamenie.”

Objetivo da Pesquisa:

Segundo os autoras:

" Objetivo geral

Identificar e quantificar mudangas no engajamento das ocupagies do colidiano apds diagndstico de HIV.

Objetivos especificos

- Caraclerizar as pessoas com diagndstico de HIV em relagdo a dados demograficos & dados clinicos;
- ldentificar mudangas no reparorio ocupacional pré e pos diagnostico;

- ldentificar pessoas que aexparimentam periurbacio ccupacional;

- Analisar os motives qus resullaram a asse evanbo.”

Avaliacio dos Riscos e Beneficios:
Segundo os autores:
"Riscos:

Risco de exposicio de informagdes pessoais (dados demograficos, diagndstico médico). Tais riscos
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sardo minimizados através da adogdo de medidas de proteco dos dados durante a colela e posterior
armazZenagem: o banco de dados elelrnicos sera prolegido por senha & acessado someante pelos
pesquisadores principais (Pedra Almeida & Erica Gonltijo); Os dados armazenados em planilhas eletronicas
ulilizadas para analise dos dados lerSo o nome & dala de nascimenio dos parlicipantes substituidos por
coadigos numéricos para avitar identificagao @ garanlir o anonimalo de tedos. Dados como ndmeros de
prantuario, filiagdo institucional ou qualguer outro identificador ndo fardo parle da coleta @ armazenagem dos
dados desta pesquisa.

Beneficios:

Embora nao hajam baneficios direlos aos paricipantas, o presante projelo possibilitard a compreansio
sobre mudangas no colidiano experimeantadas por pessocas vivendo com HIVIAIDS, permilindo a
pesguisadores e agentes de salde o delineameanio de programas de reabilitagio, assisténcia social e
politicas pablicas voltadas a minimizar o impaclo social, emocional e fisico causado pelo diagndslico de
HIVIAIDS, premovendo agdes que objetivem a manutengdo ou retomada de atividades de vida diaria &
ocupacias relevanles e essenciais para esla populagdo, contribuindo para sua percapgdo de salde,
auloeficacia @ qualidade de vida.”

Comentarios @ Consideragdes sobre a Pesquisa:

Os pesquisadoras alenderam adequadamente as solicitacies do parecer anlerior.

Consideragies sobre os Termos de apreseantagao uhr‘lgalsﬁria:

Todos os termos de apresantacio obrigatoria foram apresentados.

Recomendagdes:

Somos a favor, 5.M.J., de aprovago do projelo.

Conelusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Projeto aprovadao.

Consideragdes Finais a criterio do CEP:

Tendo em visla a legislagdo vigente (Resolugdo CNS 486/12), o CEP-UFMG recomenda aos
Pesquisadaores: comunicar loda e qualguer alteragio do projelo & do termo de consentimento via emenda na
Plataforma Brasil, informar imediatamente qualquer evento adverso ocorrido durante o desenvalvimanto da
pesquisa (via documental encaminhada em papel), apresantar na forma de nolificagdo relatdries parciais do

andamento do masmo a cada 06 (seis) meses @ ao lérmino da pesquisa encaminhar a este Comité um

sumario dos resultados do projeto (relatdrio final).
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Anexo B - International HIV Dementia Scale

Registro de memdriz menclone 4 palavras gue o padente devera recordar (cio, chapeuw, feljo,
vermelha). Enuncle cada palavra em 1segundo. Depols. peca para o paclente repetir as 4 palavras gue
wore acabow de mencionar. Repita as palavras que o paciente ndo lembrou imedlatamente. Expligue ao
paciente que woCe perguntara por essas palavras alguns minutos depaols.

Rapldez motora: salicite que o pacente
bata os dods primeiros dedos da mao ndo

dominante tao ampla e rapidamente gquanto
possivel

Pontuacao:

4 =15 em 5 segundos
3= 1i-14 em 5 segundos
2=T-10 em 5 segundos
1=3-6 em 5 segundos
0 = 0-2 em 5 segundos

-

Rapldez psicomotora: o padente devera
reallzar os seguintes movimentos com
a mao nao dominante tao Apldo guanto
possivet

1)  Apertar a m&o em punho sobre uma
superficie plana:

2) Colocar amio sobre uma superficle
plana com 3 palma para balxo; &

3) Posidonar amao perpendicularmente &
superficie plana, sobre o lado do quinto
deda.

Dremnonstrar e solicitar que o paciente pratigue
duas vezes esses movimentos.

Pontuacdio:

4 = 4 sequéncias em 10 segundos
3= 3sequéncias em 10 segundos
2 =2 spquéncias em 10 segundos
1=1sequéncia em 10 segundos

0 = Incapaz de reallzar

bt

3. Memdoria: perguntar 30 paciente pelas 4 Pontuacao:
palavras mencionadas ao Inicko dessa
parte da avallacdo Pam as palavras Lpnrﬁ;jﬁg alovrs lemiwada
nao recordadas, menconar uma chave +
semantica por exemplo: animal (cac).peca | 0,5 ponto para cada palavra
de roupa (chapéu), almento (fefdo), cor lembrada apds a plsta semantica
(vermelhao). (maximo: 4 pontas)

Pontuacao totak

Fenbe: Adaptsdo de Sackar et al, 2005,

Mata

interpretacio da ntermatisnol HIV Dementio Seale o eseone final consisle na somatdria dos itans 1-3. 0 escane
miximaé de 12 panlas. Pacientes com porluscbeas < podem suger HAD ou MNDL
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Anexo C - Rastreio de alteracdes cognitivas de acordo com Ministério da

Saude (2018)

Recomenda-se o rastreio das alteracoes cognitivas no momento do diagnastico
da infeccao pelo HIV, antes do inicio da TARV e depois, anualmente (em pacientes com
fatores de risco para HAND, a triagem pode ser realizada em intervalos de seis meses):

’ Alteracbes de meméria (''Vocé tem perda de memoaria frequente? Costumase
esquecer de eventos especiais ou encontros, inclusive os mais recentes?");

y Lentificacdo psicomotora ("Vocé sente que esta mais lento quando pensa,
planeja atividades ou resolve problemas?"); e

; Falhas na atencdo ("'Vocé tem dificuldades para prestar atencao, por exem-
plo, para conversar, ler um jornal ou assistir a um filme?).

A triagem também deve ser realizada caso haja evidéncia de piora clinica. Se pelo

menos uma das respostas s perguntas acima for consistentemente afirmativa, reco-
menda-se continuar com outras avaliacdes.
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Anexo D - Exemplo atividade da ACS-BR inserida no questionario online

Fara cada atividad e listada abaixc, selecione a opgdc que melhor representa as mudangas em sua
rotina depois que vocé recebeu o diagndstico de HIV.

Seu envolvimento na Atividade de NADAR *

Néo fazia antes de seu diagnéstico.

Continua a fazer como antes de seu diagnostico.
Faz menos que antes de seu diagnostico.
Desistiu de fazer depois do seu diagnéstico.
Nova atividade apos diagnéstico

Parou de fazer independente do diagnéstico



