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Devia ter amado mais ter chorado mais
Ter visto o sol nascer
Devia ter arriscado mais e até errado mais
Ter feito o que eu queria fazer...
Queria ter aceitado as pessoas como elas sdo

Cada um sabe alegria e a dor que traz no coragdo.

Sérgio Brito



Entre Quimeras

Ah! Quem me dera
Quem entre quimeras,
Em um dia qualguer.

O grande sonho alcangar. ..

Nado sei se merego,
Viver a vida do lado avesso,
Pagar um alto prego,

E o sonho ndo realizar.

Quem sabe no outono ou no inverno
O verdo chegando ao inverso,
O grande sonho na primavera.

Um dia poder alcangar

Maria Emilia Romero de Miranda Henriques



“Escrevo numa tarde cinzenta e fria

Trabalho pra espantar a soliddo e meus pensamentos
Hoje assumi em piiblico minha doenga

Estou mais leve, mais livre

Mas ainda tenho muitos medos

Medo de voar, de amar

Medo de morrer, de ser feliz

Medo de fazer andlise e perder inspiracdo

Ganho dinheiro cantando minhas desgracas
Comprar uma fazenda, fazer filhos

Talvez seja uma maneira de ficar pra sempre na terra
Porque discos arranham e quebram”

Cazuza (1958-1990)
Cantor e compositor
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RESUMO

WANDERLEY, L. W. B. Avaliacao da qualidade de vida de portadores HIV/AIDS. 2010.
95 fls. Dissertacao (Mestrado) Centro de Ciéncia da Sadde, Universidade Federal da Paraiba,
Jodo Pessoa — PB.

A pessoa portadora do HIV/AIDS ¢ estimulada a profundas reflexdes sobre a sua prépria
qualidade de vida; se foi satisfatoria sua trajetéria de vida, se houve algum desenvolvimento
emocional, se podde criar vinculos afetivos fortes e permanentes ou mesmo se pode auxiliar a
outros seres humanos. Trata-se de uma pesquisa exploratdria descritiva com abordagem
quantitativa. Neste estudo, objetivou-se avaliar a qualidade de vida de portadores de
HIV/AIDS atendidos em um servico de referéncia. Foi realizada na cidade de Jodo pessoa-PB.
Participaram da pesquisa 302 pacientes e a coleta de dados ocorreu no periodo de maio a
agosto de 2010. Estes dados foram coletados por meio de entrevistas com a utilizacdo de
instrumentos de mensuracdao de qualidade de vida da OMS, denominado WHOQOL BREF-
HIV. Este se apresenta com 31 itens distribuidos em seis dominios: fisico; psicoldgico; nivel
de independéncia; relagdes sociais; meio ambiente; espiritualidade e suas facetas. Os dados
foram analisados quantitativamente mediante o tratamento estatistico para andlise descritiva -
frequéncia, percentagem, médias e desvio padrdo. Os resultados evidenciaram maior
participacdo dos homens no estudo, pessoas com baixo nivel de escolaridade, faixa etéria
entre 20 e 70 anos, com predominancia do sexo masculino entre 30 e 50 anos. Quanto ao grau
de instrucao 91(49,5%) dos homens e 72 (61%) das mulheres cursaram somente até o ensino
fundamental, indicando uma baixa escolaridade e 58 (19,2%) com nenhum grau de instrugao.
Em relacdo ao estado civil, 48(15,9 %) sdo separados; 11(3,6%) divorciados, 39(12,9%) sao
casados; 70(23,2%) vivem como casados e 125(41,4%) sdo solteiros. Nos dados sobre o
estado de satde, percebeu-se que 181(59,9%) tém sua satde considerada nem boa nem ruim e
76 (25,2%) com boa satde. Quanto a percepcao da doenca, 79(26,2%) revelam estar doentes e
223(73,8%) ndo estar doentes. No estdgio da doenca, AIDS 57(18,9), HIV + assintomatico
151(50,%), HIV + sintomatico 94(31,1%). Infectado com homem 178(58,9%), com mulher
87(28,8%), injetando drogas 23(7,6%), derivados de sangue 3(1,0%) e outros 11(3,6%).
Conclui-se que conviver com HIV/AIDS desencadeia muitos conflitos, perdas nas esferas
sociais, emocionais e espirituais, sendo algumas dessas mudancas direcionadas positivamente,
de como levar a vida, cuidar da saide, de se relacionar com a familia, amigos, Deus e acima
de tudo consigo.

Palavras-chave: Qualidade de vida. HIV. Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida.



ABSTRACT

WANDERLEY, L.W.B. Evaluation of the quality of life of people with HIV/AIDS. 2010
96 fls. Dissertation (master) the Health Science Center, Federal University of Paraiba, Jodo
Pessoa-PB.

The person of HIV/AIDS, is stimulated the profound reflections on its own quality of life; if
he was satisfied with his life's journey, if there was some emotional development, could create
strong and permanent affective ties or even if it might assist other human beings. This is a
descriptive exploratory research with quantitative approach. This study aimed to evaluate the
quality of life of persons with HIV/AIDS attended in a referral service. Was held in the city of
Newport. 302 patients participated in the survey, data collection occurred in the period from
May to August 2010. These data were collected through interviews with the use of
instruments for measuring quality of life of who, called HIV WHOQOL-BREF. This presents
with 31 items distributed in six areas: physical, psychological, level of independence, social
relations, environment and spirituality and their facets. The data were analyzed quantitatively
by statistical treatment for descriptive analysis (frequency, percentage, average and standard
deviation. The results showed that a greater involvement of men in the study, people with low
levels of schooling, age group from 20 to 70 years, with predominance in males aged 30 to 50
years. The educated 91 (49.5%) of men and 72 (61%) of women carried only up to the first
degree, indicating a low schooling and 58 (19,2%) with no education. To marital, 48 (15,9%)
are separated; divorced 11 (3,6%), 39 (12,9%) are married; 70 (23,2%) live as married and
125 (41,4%) are singles. The State of health 181(59,9%) considered their health nor good nor
bad and 76 (25,2%) with good health. The perception of illness 79 (26,2%) shows being sick
and 223 (73,8%) being sick. Stage of the disease AIDS 57 (18,9%), HIV + asymptomatic 151
(50,0%), HIV + symptomatic 94 (31,1%). Infected with human 178 (58,9%), with woman 87
(28,8%), injecting drugs 23 (7,6%), blood 3 (1,0%) and other 11 (3,6%). It is concluded that
live with HIV/AIDS, unleashes many conflicts, loss in social, emotional and spiritual, being
some of those changes directed positively, as lead the life, health care, to relate to family,
friends, God and above all with you.

Keywords: Quality of life. HIV. Acquired immunodeficiency syndrome.
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1 INTRODUCAO

“O ser humano ¢ livre para assumir uma postura frente a realidade que o cerca. Todo
ser humano € livre — e ninguém pode tirar do ser humano esta liberdade”

(Viktor E. Frankl).

Desde a descoberta dos primeiros casos de AIDS foram muitas as campanhas
realizadas para informar a sociedade, de um modo geral, sobre a nova doenca. Houve
importantes avancos cientificos no que diz respeito ao HIV e, especialmente, no que tange as
politicas publicas de prevenc¢do e tratamento, de forma que a morte a que estavam
inevitavelmente destinados os portadores do HIV/AIDS tem se transformado na possibilidade

de poder levar uma vida relativamente normal e com qualidade.

Para um doente infectado pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana (VIH), ndo € s6 a
duracdo da sua vida o centro da preocupacdo, mas igualmente a sua qualidade. As
caracteristicas do processo de infeccao pelo HIV/AIDS e a inevitdvel progressao, os efeitos
secunddrios das terap€uticas utilizadas, assim como a vantagem de iniciar o mais cedo
possivel a terapéutica antirretroviral nos portadores assintomdticos, convergem na

necessidade cada vez mais generalizada de avaliar a qualidade de vida.

Reportando-nos ao principio da epidemia, Santos et al (2002) afirmam que embora
inicialmente vinculado aos homens que fazem sexo com outros homens (HSH),
particularmente nos paises industrializados e na América Latina, o HIV se disseminou
rapidamente entre os diversos segmentos da sociedade, alcancando paulatinamente mulheres e
homens com pratica heterossexual. O aumento do nimero de mulheres portadoras do virus
levou ao surgimento da transmissdo vertical do HIV, a principal forma de infec¢do em
criangas. Portanto, se percebe diferentes padrdes de transmissdo da infeccao pelo HIV entre as
distintas formas de organizacgdo social.

Considerada atualmente uma pandemia, constitui um grande problema de saide
publica mundial. Isto se deve tanto pelo crescimento desordenado da epidemia, quanto pelas
repercussdes biopsicossociais causadas por uma doenga infectocontagiosa incurédvel.

De acordo com a UNAIDS (Joint United Nations Programme on HIV/Aids, 2008), nos

ultimos anos, ocorreram promissores avangos nas iniciativas mundiais para abordar a
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epidemia, incluindo maior acessibilidade aos programas eficazes de tratamento e prevengao.
Entretanto, a problemética da AIDS segue constituindo um dos desafios mais importantes
para saide publica. A avaliacdo epidemioldgica atual apresenta questdes relevantes, dentre
elas destaca que a prevaléncia mundial do HIV se mantém num mesmo nivel, embora o
nimero total de pessoas que vivem com o HIV esteja aumentando. Isto se deve ao acimulo
continuo de novas infecgdes com aumento da sobrevida, medidos em uma populagdo geral,

em constante crescimento.

A criagdo de uma nova vacina contra HIV representa um dos maiores desafios da
medicina na luta contra AIDS. O virus, por suas caracteristicas bioldgicas, tem uma
capacidade extraordindria de driblar os mecanismos de defesa do organismo. Nos ultimos
vinte anos, pelo menos dez vacinas em fase de teste em seres humanos foram descartadas,
dada sua inocuidade. Tal cendrio comecou a mudar quando um grupo de pesquisadores
americanos, franceses e tailandeses anunciou o desenvolvimento da RV 144, a primeira

vacina capaz de reduzir significativamente o risco de infec¢ao pelo HIV (LOPES, 2009).

Em 2007, foram contabilizados 33,2 milhdes de casos de pessoas com HIV no mundo.
A Africa segue sendo a regiio mais castigada, pois 68% da populacio mundial com HIV
vivem nesta regido. Sao aproximadamente 600.000 pessoas infectadas com o HIV, que
correspondem a um terco do total de pessoas com o virus na América Latina. Apesar dos
nimeros alarmantes, as medidas de prevencdo e tratamento t€ém contribuido para manter a

epidemia estabilizada durante os ultimos anos. (BRASIL, 2008).

No Brasil foram notificados 506.499, entre 1980 e 2008, no que diz respeito as regides
do pais de acordo com os casos notificados, de 1980 a 1995 a regido Sudeste liderava com
81.954 casos, seguida da regido Sul com 13.051, regido Nordeste com 8.641, regido Centro-
Oeste 5.190 e regido Norte com 1.531. Em 2008, a regido Sudeste continua no ranking no
nimero de casos em detrimento das demais regides do pais, no entanto, se considerarmos a
area territorial de cada regido aliada ao nimero de habitantes, podemos perceber que houve
um aumento considerdvel dos casos notificados nas demais regides onde até 2008 houve um
acumulo de casos notificados de 305.725 na regido Sudeste, 95.552 casos na regidao Sul,
58.348 na regido Nordeste, 23.746 casos na regido Centro-Oeste e 28.719 na regido Norte
(BRASIL, 2008).

Conforme boletim epidemiolégico 2010 no Brasil, os novos nimeros da AIDS

atualizados até junho de 2010, contabilizam 592.914 casos registrados desde 1980. A
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epidemia continua estdvel. A taxa de incidéncia oscila em torno de 20 casos de AIDS por 100
mil habitantes. Em 2009, foram notificados 38.538 casos a doenca. Observando-se a epidemia
por regido em um periodo de 10 anos — 1999 a 2009 — a taxa de incidéncia no Sudeste caiu
(de 24,9 para 20,4 casos por 100 mil habitantes). Nas outras regides, cresceu: 22,6 para 32,4
no Sul; 11,6 para 18,0 no Centro-Oeste; 6,4 para 13,9 no Nordeste e 6,7 para 20,1 no Norte.
Vale lembrar que o maior nimero de casos acumulados estd concentrado na regido Sudeste

(58%). (BRASIL, 2010).

No contexto do estado da Paraiba, os nimeros também nao deixam de ser alarmantes,
ja que os numeros do boletim epidemioldgico registram um total de 3.745 casos no Estado.
De acordo com Vaz (2007), a esfera governamental do Estado vem trabalhando um plano de
forma participativa tendo como base o perfil e tendéncias do HIV/AIDS e outras DSTs nos
municipios. Esta autora acrescenta, com relagdo aos nimeros da AIDS no Estado, com base
no Sistema de Informacdo de Notificacdo de Agravos (SINAM) e na Vigilancia
Epidemiolégica da SMS, que de 2000 a 2007, foram registrados 561 casos de pessoas
portadoras de HIV/Aids em Jodo Pessoa. Nesse periodo, contabilizou-se 179 mortes, tendo a

doenca como causa direta do 6bito.

Entre os anos de 1985 e agosto 2010, segundo dados levantados pela Geréncia de
DST/AIDS, foram notificados mais de 3,5 mil casos da doenca na Paraiba. Somente entre os
anos de 2006 e agosto de 2010, foram notificados 1.024 casos, ja apontando a tendéncia de
crescimento da doenga. Além disto, ha também o aumento de casos entre as mulheres. Entre
1985 e 2006 foram 1.887 casos entre homens e 761 entre mulheres. De 2007 a 2010, foram
registrados 340 novos casos de HIV entre mulheres e 578 novos caso entre os homens

(SES/PB, 2010).

Ao longo da histéria, os maiores problemas de saide que os homens enfrentaram
sempre estiveram relacionados com a natureza da vida individual e em comunidade, visando
sempre a qualidade de vida. A sindrome da imunodeficiéncia adquirida (AIDS) permanece
como uma doenga incurdvel, estigmatizante e fortemente ameagadora da qualidade de vida

das pessoas.

O individuo define qualidade de vida a partir de suas percepg¢des subjetivas com
relacdo a vida dependendo desses fatores, tal conceito é diferente para cada um, tornando-se

complexo defini-lo de modo generalizado. A qualidade de vida € um conceito culturalmente
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constituido em determinado tempo e lugar, influenciado por fatores socioculturais, biolégicos

e psicologicos.

As pessoas infectadas enfrentam numerosas situagdes que acompanham esta doenca.
A maneira pela qual elas reagem aos problemas surgidos em fun¢do da descoberta do soro
positivo dependerda do seu modo de vida, nivel de consciéncia psicoldgica, historia pessoal,
dentre outras. O “HIV € fator cronico de ‘stress’ e viver com ele significa enfrentar multiplas

perdas”. (LAMBERT; NOGUEIRA, 2002, p.104).

Com base na problematica exposta, a escolha do tema € justificada pela vivéncia do
pesquisador responsdvel pela pesquisa como profissional da Clinica de Doencas Infecto-
Contagiosas de um hospital publico de Jodo Pessoa, docente da disciplina Doengas
Transmissivel e supervisor de estagidrio em uma instituicdo de referéncia do Estado da
Paraiba em HIV/AIDS. A partir de trabalhos realizados nesta 4rea, foi possivel observar o
comportamento e as alteracdes de humor dos pacientes internados € em tratamento
ambulatorial, que remetem a aspectos relativos a qualidade de vida, vivéncias didrias e

historias de vida.

Assim sendo, permitiu-me vivenciar o cotidiano e o estilo de vida destas pessoas.
Dentre os desafios encontrados, o enfrentamento da discriminacdo e o preconceito da
sociedade t€ém importante relevancia, uma vez que leva ao isolamento social e a restricao dos

relacionamentos interpessoais.

Em funcdo destes fatores, pesquisar a qualidade de vida de pessoas que convivem com
o HIV/AIDS se torna tema de extrema relevancia no ponto de vista de melhorar sua qualidade
de vida baseado nos resultados obtidos neste estudo. Nesta perspectiva, a valorizagao das
questdes subjetivas, experiéncias internas, percep¢do individual e valores pessoais sdo

fundamentais e essenciais.

O interesse pela tematica da qualidade de vida cresceu nos dltimos tempos em
funcdo de propiciar uma nova perspectiva na avaliagdo de intervencdes em determinadas

situagdes clinicas (CHACHAMOVICH, 2006).

Deste modo, avaliar qualidade de vida possibilita a identificacdo do impacto de
determinadas condicdes em &dreas da vida de extrema relevancia e nao contempladas em
modelos tradicionais de estudos de investigagdo, tais como: meio-ambiente, relacdes sociais e

espiritualidade.
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Em face da infeccao pelo HIV/AIDS ter implicacdes diretas na qualidade de
vida das pessoas acometidas, surgiu a necessidades de desenvolver a presente investigacao no
intuito de dar respostas a seguinte questdo norteadora: Qual a qualidade de vida de pessoas

portadoras de HIV/AIDS?

Ante ao exposto, o objetivo proposto para a presente investigacao consiste em
avaliar a qualidade de vida de portadores de HIV/AIDS atendidos em um servico de

referéncia do Estado da Paraiba.

Este estudo visa nortear ou ampliar os horizontes do pesquisador, na busca de uma
nova visdao da qualidade de vida das pessoas portadores de HIV/AIDS, na perspectiva da
Enfermagem, podendo contribuir para novos paradigmas, repercutindo na contribuicao para
uma melhor assisténcia aos pacientes soropositivos, através da divulgacdo deste estudo no
ambito dos servigos de satide em todos os niveis de assisténcia, o que poderd resultar em
consequéncia na melhoria da qualidade de vida dos pacientes.

Para a institui¢do, € essencial lutar para que se tenha um sistema de saide decente para
todos, isso ndo pode se restringir unicamente a distribuicdo de medicamentos antirretrovirais,
sob pena de termos uma perspectiva completamente acanhada e reduzida do que significa
qualidade de vida, ou seja, ndo é uma questdao apenas de setor de saide, tem que ser um

objetivo da sociedade e do pais, para que seus cidadaos tenham uma vida boa e saudavel.
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2 REVISAO DE LITERATURA

“A vida é uma pega de teatro que ndo permite ensaios. Por isso, cante, chore,
dance, ria e viva intensamente, antes que a cortina se feche e a pega termine sem
aplausos”

(Charles Chaplin).

A AIDS trouxe consigo, juntamente com os estigmas gerados ao longo da epidemia,
limita¢do para a reconstru¢do de uma nova vida, um novo modo de encarar as situagdes do

dia-a-dia.

E interessante ressaltar que durante as ultimas quase trés décadas houve importantes
modificagdes no transcurso epidemioldgico da doenga. Neste sentido, este capitulo se detém a
fazer uma breve revisdo de literatura sobre as reflexdes que os estudiosos da drea fazem

acerca do tema.

2.1 Qualidade de Vida

Neste estudo, o conceito de qualidade de vida adotado é o preconizado pela OMS pelo
fato de ele contemplar questdes como aspectos fisicos, psicoldgicos, meio ambiente, nivel de
independéncia, relacionamento e crencas pessoais, valorizando sumariamente a questdo

subjetiva do individuo (FLECK, 2000).

Qualidade de vida traduz a forma como o individuo estd adaptado as atividades do seu
cotidiano, incluindo seu estado de saide que envolve bem-estar fisico, mental e funcional e
sua inclusdo social. Relacionam qualidade de vida com a sensacdo de bem-estar, de ter
autonomia, independéncia e satisfacio pessoal, que s@o individuais e variam de um individuo

para outro, em decorréncia de sua subjetividade.

Diversos termos como, bem estar, satisfacdo com a vida, prosperidade, felicidade,
realizagdo pessoal, surgem na literatura associados ao termo qualidade de vida. A confusao
sobre o conceito € grande e em termos cientificos é importante defini-lo para que a sua

avaliacdo seja possivel.
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A defini¢do real de qualidade de vida tem sido discutida em todo mundo pelos que
estudam a tematica. Considerando que o ser humano concebe uma boa ou mé qualidade de
vida de acordo com o momento vivido e suas perspectivas futuras, torna-se dificil definir e
adequar a todos os individuos uma padronizagdo, ja que apesar de sermos da mesma espécie,

somos um todo enquanto espécie, mas Unicos em cada vivenciar.

A definicdo de qualidade de vida em 1948 pela Organizacdo Mundial de Saide (OMS)
representou um momento importante nas investigagdes sobre percep¢dao de satisfacdo. O
conceito acarretou ampliacdo do entendimento de saide para além de somente “a auséncia de

doenca e enfermidade”, incluindo também o estado de bem-estar e qualidade de vida.

De acordo com o grupo técnico de pesquisa em qualidade de vida da OMS
(WHOQOL, 1994), existem diferentes conceitos para o termo qualidade de vida. Desta forma,
publicou o conceito por ela adotado que embasa os seus instrumentos, afirmando que
“Qualidade de vida € a percep¢do do individuo de sua posicao na vida no contexto da sua
cultura e sistemas de valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas,

padroes e preocupacdes” (THE WHOQOLGROUP, 1994)

Este conceito definido pelo grupo WHOQOL tem uma abrangéncia ampla, e
interrelaciona o meio ambiente com aspectos fisicos, psicoldgicos, nivel de independéncia,

relacionamento e crencas pessoais.

Neste contexto, a avaliacdo tem uma natureza subjetiva e estd imersa no contexto
cultural, social e de meio ambiente (FLECK, 2000). Este autor reforca que existem trés
aspectos fundamentais sobre o conceito definido pelo grupo WHOQOL: subjetividade,

multidimensionalidade e presenca de dimensdes positivas e negativas.

Em primeiro lugar, a percepcdo subjetiva do individuo recebe destaque e ¢
incorporada em trés niveis. Um primeiro nivel diz respeito a percepcao subjetiva de uma
condi¢do objetiva (a percep¢do da adequagcdo de uma situacdo social). O segundo nivel
relaciona-se com a percep¢ao global subjetiva de funcionamento (por exemplo, o quao bem
um individuo dorme). E, em terceiro nivel, hd uma avaliagdo especifica da
satisfacdo/percepcdo subjetiva (por exemplo, o qudo satisfeito um individuo estd com seu

sono) (THE WHOQOL-GROUP, 1995).

A multidimensionalidade refere-se ao fato de que a qualidade de vida (QV) é

composta por varias dimensdes. Os instrumentos de qualidade de vida sdo compostos de
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dominios (fisico, psicoldgico e de relacionamento social), representando o entendimento de
que qualidade de vida é um produto da interacdo de diversas dreas independentes da vida do

individuo. (THE WHOQOL-GROUP, 1995).

Em terceiro lugar, hd o reconhecimento de que o conceito é composto de dimensdes
positivas (funcionalidade, mobilidade) e negativas (sentimentos negativos, dependéncia de
medicacdes). Uma adequada afericao de qualidade de vida deve abordar a percepcao subjetiva

de ambas as dimensdes (THE WHOQOL-GROUP, 1995).

Dentre as possibilidades advindas com a introducido do conceito QV estd a avaliacao
do impacto de interven¢des ou condi¢des de saide de modo mais abrangente, ampliando os
desfechos para além da sintomatologia, morbimortalidade ou presenga de sintomas
emocionais ligados a patologias. Além do mais, coloca énfase nas avaliacdes de desfecho a
partir dos pacientes considerados como os mais aptos a aferirem subjetivamente sua condi¢do

em diversas areas de sua vida (WIKLUND, 2004).

Segundo Seidl e Zanon (2004), a QV s6 pode ser avaliada pela prépria pessoa, ao
contrario das tendéncias iniciais de uso do conceito, quando qualidade de vida era avaliada
por um observador, usualmente um profissional de satide. Neste sentido, hd a preocupagao
quanto ao desenvolvimento de métodos de avaliacdo e de instrumentos que devem considerar
a perspectiva da populagdo ou dos pacientes, e ndo a visdo de cientistas e de profissionais de

saude.

Minayo et al (2000), em sua defini¢cdo de que qualidade de vida pressupde uma nocao
eminentemente humana e que tem sido aproximada ao grau de satisfacdo encontrado na vida
familiar, amorosa, social, ambiental e a propria estética existencial deixa clara a importancia

da percepg¢do subjetiva para tais investigacoes.

O interesse pelo tema ainda € relativamente recente na drea da saide e a crescente
procura por este tema € consoante com os novos paradigmas que tém norteado as préiticas em

saude nas ultimas décadas (SEIDL, ZANON, 2004; SEIDL, et al., 2005).

A qualidade de vida tem sido utilizada como indicador para avaliacdo da eficiéncia e
impacto de determinados tratamentos para grupos de pessoas com diferentes agravos.
Também existem interesses ligados as préticas assistenciais cotidianas dos servigos de satude
onde a qualidade de vida se torna um indicador na avaliacdo clinica de doencas especificas e

do impacto fisico e psicossocial que as enfermidades, disfun¢des ou incapacidades podem
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ocasionar as pessoas acometidas. Isto favorece maior conhecimento da pessoa e de sua
adaptacdo a sua condi¢do. Assim, a compreensdo sobre a qualidade de vida vincula-se ao
cotidiano dos servicos de satde, influenciando decisdes e condutas terapéuticas das equipes

de saude (SEIDL; ZANON, 2004).

Considerando as dificuldades que os profissionais encontram em ampliar o conceito de
saude, que ultrapassa a auséncia de doencas e fortalece a qualidade de vida, talvez um ponto
de partida possa ser a superacdo do modelo tradicional de aten¢@o as pessoas em condi¢des
cronicas de sadde, que tem sido desenvolvido através da rotina que inicia com o diagndstico,
confirmado por exames, a definicio de um tratamento bdsico e os acompanhamentos para
avaliacdo e ajustes que se fizerem necessarios. Este modelo cristalizado vem sendo revertido a
partir da valorizacdo da subjetividade dos sujeitos e da importancia da avaliacdo que a propria
pessoa faz de sua satde e de sua vida e que, frequentemente, € melhor que a do profissional.
Este fato é explicado pelo ajustamento a nova situacdo e o desenvolvimento de novas atitudes
e adequacdo de seu estilo de vida as limitacdes decorrentes da doenca (RAMOS,

CREPALDE, 2000).

Saupe e Mauburg (2006) enfatizam que a inclusdo da autoavaliacdo da qualidade de
vida em programas de recuperacdo e reabilitacdo da saide € uma tendéncia atual para o
cuidado e a assisténcia. Contribui com informagdes significativas que expressam o ponto de
vista do maior interessado e subsidia a tomada de decisao compartilhada entre o profissional
de sadide e o “paciente”, que se torna mais atuante em seu processo de viver o enfrentamento

da doenca.

Chamamos assim a atencdo para que a qualidade de vida ndo possa ser medida através
de indicadores objetivos, na medida em que se trata de uma experiéncia subjetiva, o que
implica que a melhor pessoa para avaliar a qualidade de vida seja, indiscutivelmente, o

préprio individuo.

2.2 Instrumento de avaliacdo da qualidade de vida e o Whoqol — HIV.

A Organizacdo Mundial da Saudde, através do seu grupo técnico de pesquisa em
qualidade de vida, decidiu desenvolver um instrumento especifico para avaliar as pessoas que

vivem com HIV/AIDS. Isto ocorreu em funcao das caracteristicas peculiares das pessoas que
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vivem sob esta condi¢do de satide e da relevancia epidemiolégica da AIDS. O Projeto
WHOQOL-HIV surgiu com o objetivo de criar um instrumento genérico modificado, capaz
de conciliar a necessidade de generalizacdo e comparagdo com outros estudos e que, ao
mesmo tempo, fosse especifico o suficiente para essa situac@o clinica. (WORLD HEALTH

ORGANIZATION, 1997).

Para o desenvolvimento do WHOQOL-HIV foi necessdrio um estudo piloto
multicéntrico em oito paises (Brasil, Zambia, Austrdlia, Franca, Tailandia, Zimbabue, India e
Estados Unidos). Este estudo teve como objetivo a obten¢do de itens — HIV especificos que
pudessem ser agregados a versao genérica do WHOQOL-100. Estes itens foram criados por
pesquisadores dos centros colaboradores e por grupos focais formados por pessoas com
HIV/AIDS, familiares e cuidadores. Os itens de cada centro foram enviados a OMS que

classificou e editou as questdes.

O WHOQOL-HIV foi traduzido e validado para o portugués no ano de 2007 pelo
Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal da Universidade Federal do Rio Grande do
Sul, na cidade de Porto Alegre, Rio Grande do Sul. Desse modo, esse instrumento foi

utilizado para medir a qualidade de vida em pessoas portadoras de HIV/AIDS brasileiras

(ZIMPEL, FLECK, 2007).

A opgdo por este instrumento no presente trabalho decorre do fato de ele ser de
dominio publico e contemplar as questdes necessdrias e especificas para avaliacio da
qualidade de vida das pessoas com HIV/AIDS, levando em consideracdo que ressalta o
carater subjetivo da avaliagdo da qualidade de vida de uma determinada populagdo,

preconizada pela OMS.

2.3 Pessoas que convivem com HIV/AIDS.

A AIDS € uma doencga cronica incurdvel atribuida a comportamento tido como
desviante. A disseminagdo da AIDS como uma doenga fatal, incurdvel, alta taxa de
mortalidade ligada a determinado grupo, ainda desconhecida pela comunidade cientifica
gerou medo na populagdo, como determinados conceitos incorporados erroneamente pela

midia no inicio da epidemia.
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Seu crescente nimero atingiu grupos anteriormente “isento” de risco (heterossexuais),
alcancandos criangas e idosos. O preconceito e a discriminacdo estdo incorporados a AIDS
por parte da populagdo leiga, ndo deixando de existir entre pessoas que atuam na drea de
saude, além de todo o histérico anteriormente citado em que o portador sofre em decorréncia
da discriminagdo e preconceito, uma vez que vivenciam situacdes constrangedoras impostas

pelo isolamento social.

O surgimento da epidemia iniciou a discussdo sobre os direitos dos portadores do HIV
e AIDS. Esta populacdo, atingida em sua auto-estima, vitima do medo e da discriminacao,
devia lutar ndo sé contra uma doenga que no comego acarretava uma inevitavel condenacio a
morte, como também contra a exclusio social provocada pelo preconceito e a discriminag@o

de que era vitima (BRASIL, 2008b).

A discriminag@o ou o medo de ser vitima dela pode resultar em um impedimento para
que as pessoas desenvolvam seus projetos de vida com normalidade. O estigma e a
discriminacdo chegam a atingir, inclusive, membros das futuras geracdes das vitimas de
HIV/AIDS, condenados a padecer do mesmo preconceito e discriminagdo que sofrem ou

sofreram seus progenitores (BRASIL, 2008a).

Com mais de 2,2 milhdes de mortes em 1998, esta doenga tornou-se a quarta principal
causa de mortalidade mundial. Dentre as regides mais atingidas, a Africa Subsaariana é a mais
castigada, havendo no ano de 2000 um nimero estimado de 24,5 milhdes de pessoas vivendo
com o HIV. Este nimero fornece estimativas dramdticas das taxas de morbimortalidade
relacionadas a infeccdo, os seus efeitos ndo recaem somente sobre o bem-estar fisico das
pessoas vivendo com HIV/AIDS, mas também sobre a sua qualidade de vida. Isto € mais
pertinente para as pessoas que vivem em paises em desenvolvimento, onde se encontra 80%

da populag¢ao portadora do virus HIV/AIDS (THE WHOQOL- HIV GROUP, 2003a).

O grupo WHOQOL - World Health Organization Quality of Life (2003b) ressalta que
a avaliacdo da qualidade de vida ocupa um lugar central na compreensao da forma como vive
uma pessoa infectada pelo HIV. Este fato esta relacionado, sobretudo a natureza da prépria
doenca que é caracterizada pela imprevisibilidade e pelas multiplas recorréncias e também
pela necessidade da avaliagdo dos efeitos do tratamento no bem-estar das pessoas que vivem

com o virus.
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A AIDS € uma doenga grave caracterizada pelo comprometimento do sistema
imunolégico do individuo infectado pelo HIV. Ele apresenta seu mecanismo de a¢do sobre os
linfécitos, especialmente, os linfécitos T, que sdo responsdveis pela defesa imunolégica do
organismo, caracterizando assim a ocorréncia de uma doenca clinica, constituida por infec¢ao

oportunista e/ou neoplasia associada a imunodeficiéncia (VAZ; BARROS, 2000).

O Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) infecta principalmente células que
apresentam a molécula CD4 em sua superficie, ou seja, apresenta tropismo seletivo para o
sitio receptor CD4, principalmente do linfocito T helper, e sua replicacdo nas células produz a
lise celular, acarretando consequente imunossupressao progressiva, que resulta em infecg¢des
oportunistas, neoplasias e outras manifestacdes que sdo as condi¢des definidoras da AIDS

(VAZ; BARROS, 2000).

O periodo médio de incubagdo do virus € estimado em 3 a 6 semanas. Compreende-se
por periodo de incubagdo o intervalo de tempo entre a exposicao ao virus até o surgimento de
alguns sintomas, como febre e mal-estar (fase inicial). A producdo de anticorpos inicia-se em

torno de 6 a 12 semanas apés a infecgao (BRASIL, 2008).

Dentre os métodos disponiveis destacam-se: ELISA, WESTERN-BLOT e
IMUNOFLUORESCENCIA. O teste ELISA ¢ utilizado para fins de triagem sorolégica. A
especificidade e a sensibilidade sdo superiores a 95%. Resultados falso-negativos podem
ocorrer no periodo imediatamente apds a infec¢do e, raramente, em estadgios muito avangados.
Resultados positivos t€m valor preditivo positivo proximo a 100% em individuos com quadro

clinico e/ou histdria epidemioldgica compativel (RACHID, 2008).

O WESTERN-BLOT € o principal método confirmatério por permitir a identificagao
de anticorpos especificos contra diferentes proteinas virais. Seu valor preditivo positivo €
praticamente de 100%, quando ha anticorpos contra pelo menos uma proteina de cada um dos

trés primeiros genes de HIV (RACHID, 2008).

A IMUNOFLUORESCENCIA é um método confirmatério alternativo, de simples
realizacdo, com sensibilidade equivalente a do Western-Blot. A positividade da

imunofluorescéncia tem valor preditivo proximo a 100% quando mais de um teste Elisa é

positivo (RACHID, 2008).

Os testes rapidos sdo capazes de fornecer resultados em poucos minutos € ndo exigem

equipamentos sofisticados. Embora a maioria apresente sensibilidade e especificidade
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superiores a 95%, seu uso deve ser restrito a situacdes em que a disponibilidade imediata do
resultado € essencial para determinar a conduta terapéutica (casos de exposi¢cdes ocupacionais
e parturientes com status soroldgico desconhecido). Importante salientar que antes da
realizagdo da testagem anti-HIV é mandatoério fornecer informagdes sobre aspectos clinicos
relacionados a infecc¢do, formas de transmissdo, priticas de menor e maior risco, significados
do teste (positivo, negativo, falso-positivo, falso-negativo e indeterminado), periodo
denominado janela imunoldgica, impacto do resultado positivo em relagdo ao parceiro (a), etc.
Além do aconselhamento prévio, é fundamental o consentimento da pessoa ou de seu

responsavel legal e o aconselhamento pds-teste (BRASIL, 1999).

Rachid e Schechter (2008) classificam a infec¢do pelo HIV em cinco fases: fase aguda
(soro conversdo), fase assintomadtica, fase sintomatica, fase precoce e fase tardia. Na fase
aguda o tempo decorrido entre a exposi¢ao e o inicio dos sintomas varia entre cinco dias a trés
meses € o seu quadro clinico compreende desde sindrome gripal até mononucleose-simile,
com febre, astenia, faringite, mialgia, artralgia, linfonodopatia etc. Na fase assintomatica
encontram-se as pessoas infectadas pelo HIV que nunca apresentaram manifestagcdes clinicas.
A fase sintomdtica pode ser dividida em precoce e tardia. A precoce caracteriza-se pela
ocorréncia de manifestacdoes que sdo mais comuns em pessoas com imunodeficiéncia em fase
inicial. A fase tardia € caracterizada pela ocorréncia de infec¢des e/ou neoplasias que

raramente afetam pessoas imunocompetentes.

Nesta fase ocorre reducgao critica de células CD4, que chegam abaixo de 200 unidades

por mm? de sangue. Adultos sauddveis possuem de 800 a 1200 unidades. (BRASIL, 2008)

Nesta fase surgem os sintomas tipicos da AIDS, tais como, diarréia persistente, dores
de cabeca, contracdes abdominais, febre, falta de coordenagdo, nduseas, vOmitos, fadiga

extrema, perda de peso, cancer, entre outros.

Além das alteracdes funcionais Kern (2003) afirma que o ser humano ao deparar-se
com o diagnéstico da infeccdo pelo HIV corre o risco de romper relacdes pessoais, afetivas e
sociais. Diante do processo de fragilizacdo causado pela descoberta da doenga, as
intervengOes psicossociais se tornam necessdrias a fim de viabilizar o enfrentamento do
processo de adoecimento, e o fortalecimento social passa a ser o objeto de acdo. A AIDS na

esfera social € associada a atitudes discriminatorias, que conduzem a exclusao.
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As perdas profissionais aparecem como um dos aspectos mais graves vividos pela
pessoa, principalmente se a discriminacao e o preconceito forem motivos de falta de trabalho.
A perda da independéncia econdmica altera a dinamica social e familiar, provoca inversao de
papéis e reducdo de gastos com lazer, alimentacdo, educacao, entre outros, o que determina

queda na qualidade de vida da pessoa e de sua familia (SOUZA et al 2006).

O portador de HIV sobrevém de uma realidade em que sua trajetdria individual e
coletiva pode ser marcada por um processo de fragilizacdo nas consecutivas perdas de
patrimdnio. Essa fragilizacdo ndo pode ser formatada simplesmente numa Gtica materialista
em que poderia pensar que a mesma ocorre exclusivamente vinculada a questao econdmica. A
perda do patrimdnio no processo de descapitalizacdo fragiliza as pessoas com HIV/AIDS,
numa desvinculagdo de suas relagdes sociais, passando a sofrer os impactos da perda e da
necessidade de reconstituir-se socialmente no estabelecimento de suas novas redes sociais

(KERN, 2003).

Outro agravante diz respeito a rede de suporte social, que por falta de informacao,
medo da contaminagao, discriminacdo e preconceito € enfraquecida e pode levar a familia e o
individuo ao isolamento social, por op¢do, ou por exclusdo da comunidade, diminuindo assim

as possibilidades de apoio e ajuda. (CARACIOLO, 2007).

O mesmo autor comenta que estresse, falta de motivacdo, desintegracdo familiar,
culpa, baixa auto-estima, perdas constantes e medo da morte dificultam a adaptacdo da familia
a uma nova vida. Desta forma, observa-se que o impacto da infeccao pelo HIV/AIDS pode
gerar mudangas em diversas dreas na vida das pessoas. Pesquisar qualidade de vida em
pessoas com uma doenca incurdvel revela-se uma estratégia de aproximacao de uma realidade
muitas vezes ndo demonstrada, apenas vivenciada. Enfrentar este problema associado as
dificuldades que a condi¢do soroldgica impde em relagio a qualidade de vida tem sido um dos

desafios das pessoas com HIV/AIDS.

Isso, sem duvida, tem exigido que as equipes de saide atuem de forma dinamica frente
aos novos conhecimentos cientificos, vendo os individuos na totalidade e em seu contexto

social, com uma abordagem interdisciplinar destes problemas.
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3 CONSIDERACOES METODOLOGICAS

“Toda discriminagdo é insana e inumana. Nunca se diminua ou se considere superior a alguém.
Estenda as mdos, a partir de hoje, para as pessoas que pensam diferente de vocé. Vocé também
comete erros e nem sempre ¢é fdcil suportd-los”

(Augusto Cury)

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa exploratdrio-descritiva quantitativa, do tipo transversal, que
pode identificar as varidveis preditoras da percepc¢do de melhor ou pior qualidade de vida de
pessoas com HIV/AIDS. O tipo exploratério tem a finalidade de proporcionar uma visao geral
acerca de determinado assunto de acordo com Andrade (2003). A abordagem mantém relacdo
com a qualidade que trabalha com estatistica para quantificar os fendmenos visiveis e

concretos.

Quanto a abordagem quantitativa, esta caracteriza-se pelo emprego da quantificacao
tanto nas modalidades de coleta de dados de informacdo, quanto ao tratamento destes por
meio de técnicas estatisticas, desde as mais simples, como percentual e desvio padrdo, as mais
complexas, como coeficiente de correlacdo, andlise de regressdo, entre outros (LEOPARDI,

2002).

Polit (2004) define que estudos transversais envolvem a coleta de dados em um ponto
do tempo e que os fendmenos sob estudo sdo obtidos durante um periodo de coleta de dados.
Segundo Hulley et al (2003), no estudo transversal, todas as medicdes sdo feitas em um tnico
momento, sem periodo de acompanhamento. Os delineamentos transversais sao tuteis quando
se quer descrever varidveis e seus padrdes de distribuicdo, sendo, portanto, adequado para

realizagcdo do presente estudo.

3.2 Local de estudo

O estudo foi desenvolvido em um hospital de referéncia em doengas infecto-
contagiosas, da cidade de Jodo Pessoa - PB. Este servico tem como uma das suas finalidades

prestar assisténcia multiprofissional as pessoas portadoras de HIV/AIDS, procedentes de Jodao
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Pessoa e de municipios circunvizinhos. Também € referéncia para o atendimento de pessoas
com doengas sexualmente transmissiveis, vitimas de violéncia sexual, acidentes de trabalho

com exposicdo a material bioldgico e atendimento ginecoldgico para profissionais do sexo.

3.3 Populagdo e Amostra

A populacdo foi composta por 1.235 pacientes portadores de HIV/AIDS cadastrados
no servico de referéncia do municipio de Jodo Pessoa — PB. Em relacdo ao periodo de tempo
decorrido entre o momento do diagndstico e a avaliag¢do foi delimitado um periodo minimo de
um ano, em funcdo da instabilidade emocional esperada nesta situacdo, ja que o diagndstico
recente da infeccao pelo HIV/AIDS pode gerar repercussdes psicossociais Richardson (2000),

e tal instabilidade, limitaria potencialmente a validade dos achados.

A amostra foi constituida por 302 pacientes em tratamento de HIV/AIDS, escolhidos
de forma aleatéria, considerando a demanda espontinea, entre aqueles que compuseram a
populacdo acima citada e que concordaram em participar da pesquisa, mediante assinatura do

Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE).
Para o calculo da amostra (n) foi utilizada a férmula:
n0 = 1/E
n= (n.n0) / (n+n0)
Onde: n0 € uma aproximacao inicial
n € o ndmero final da amostra.
E (erro maximo tolerdvel é geralmente 5%)

Considerando as recomendagdes de Barbeta (2002), a partir da aplicacdo da férmula

os calculos ficaram assim expressos:
n0=1/(0,05)> = 400
n= (1235*400) / (1235+400) = 302 pacientes.

Incluiu-se ainda como critério de inclusio:
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v Estar em tratamento com medica¢@o antirretroviral;
v" Com o diagnéstico hd pelo menos um ano;
v Ter idade superior a 18 anos;

v' Ter condigdes fisicas e mentais, no sentido de estar com boas condi¢des
emocionais € sem nenhuma dificuldade a que venham impedir ou interferir para
responder as questdes sobre qualidade de vida;

v’ Estar cadastrado e frequentar regulamentem o servigo ambulatorial e/ou

acompanhamento.

3.4 Instrumentos de coleta de dados

Para a coleta de dados foi utilizado o formulario WHOQOL — HIV BREF, que é um
instrumento utilizado pela Organizacdao Mundial de Satide (OMS) para avaliar a qualidade de

vida de pessoas com HIV/AIDS.

Este instrumento de mensuracdo da qualidade de vida vem sendo amplamente
utilizado em diversos paises, com indices de confiabilidade e validade considerdveis. A
aplicacdo do instrumento foi antecedida de uma conversa informal em que foi apresentado o
questiondrio, com o compromisso de esclarecer qualquer ddvida que os participantes

apresentassem.

As varidveis do instrumento WHOQOL-HIV BREF (Anexo A) compreendem seis
dominios: Fisico, psicoldgico, nivel de independéncia, relacdo social, meio ambiente e
espiritualidade/religido/crencas pessoais. Além das questdes sobre qualidade de vida, o
instrumento também contém itens que permitem a caracterizagdo sécio-demografica como,

sexo, idade, estado civil e escolaridade.

O instrumento WHOQOL-HIV BREF encontra-se estruturado em seis dominios, 0s
quais sdo constituidos por facetas (Fleck et al, 2000; Grupo Whoqol 1998), conforme

apresentado a seguir:

Dominio 1 — Fisico (dor e desconforto; energia e fadiga; sono e repouso; sintomas de

PVHAS).
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Dominio 2 — Psicoldgico (sentimentos positivos; pensar, aprender, memoria € concentracao;

imagem corporal e aparéncia; autoestima; sentimentos negativos).

Dominio 3 — Nivel de Independéncia (mobilidade; atividade de vida cotidiana; dependéncia

de medicagdo ou tratamento; aptiddo ao trabalho).

Dominio 4 — Relacdes Sociais (relagdes pessoais; atividade sexual; suporte (apoio) social;

inclusio social).

Dominio 5 - Meio Ambiente (seguranca fisica e protecdo; ambiente fisico:
(poluicao/ruido/transito/clima); recursos financeiros; oportunidade de adquirir novas
informacdes e habilidades; participacdo em, e oportunidades de recreacao/lazer; ambiente no

lar; cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade; transporte).

Dominio 6 - Espiritualidade/Religidao/Crencas pessoais (espiritualidade/religido/crencas

pessoais; perdao e culpa; preocupagdes sobre o futuro e morte morrer).

A pontuacdo das respostas segue uma escala tipo Likert de cinco pontos, onde 1 indica
percepg¢ao baixa e negativa e 5 indica percepcao alta e positiva. A pontuacdo dos escores dos
dominios e das facetas segue em dire¢do positiva, exceto na faceta dor e desconforto,
sentimentos negativos, dependéncia de medicacdo, morte € morrer que se apresentam em
direcdo negativa. Assim sendo, a pontuacdo mais alta nestas facetas nao significam melhor
qualidade de vida. As escalas medem intensidade, capacidade, frequencia e satisfacdo (Anexo

A).

3.5 Coleta de dados

Antes de dar inicio a pesquisa, foi enviado um oficio aos responsdveis pela instituicao,
solicitando autorizagdo para realizacdo da mesma. Apds a anuéncia da instituicdo, foram
realizadas visitas a esta e, posteriormente, o agendamento das entrevistas, que ocorreram em
situac@o individual, depois de assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —

TCLE (Apéndice C).

Os dados foram coletados nos meses de maio, junho, julho e agosto de 2010, conforme
a disponibilidade dos participantes para responder as questdes. De acordo com os
procedimentos de aplicacio do WHOQOL-100 e do WHOQOL-BREF (1998), o WHOQOL ¢é

um instrumento de autoavaliacdo e € autoexplicativo.
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Em atendimento as recomendagdes para aplicagdo do questiondrio, foram realizadas as
coletas pelos turnos manha e tarde, no servico ambulatorial, onde os pacientes realizavam
consultas ou adquiriam seus medicamentos. Os clientes eram orientados pelo pesquisador
responsavel que apds os referidos atendimentos, caso concordassem, responderiam questdes
sobre sua qualidade de vida, em uma sala determinada pela coordenadora do servico

ambulatorial.

Uma situacdo de privacidade deve ser buscada. O paciente ndo deve responder o
instrumento acompanhado de familiar, conjuge ou companheiro de quarto. O instrumento
deve ser respondido em somente um encontro. Estas sdo as recomendacgdes para aplicagdo do

instrumento, as quais foram devidamente obedecidas no desenvolvimento desta pesquisa.

O questiondrio a principio é de autorresposta, em que o entrevistador ndo deve
influenciar o paciente na sua escolha. Nao deve discutir as questdes ou o significado destas,
nem da escala de respostas. No caso de davida, o entrevistador deve apenas reler a questio de

forma pausada para o paciente, evitando dar sindnimos as palavras das perguntas.

Em casos de impossibilidade (analfabetismo, deficiéncia visual importante, falta de
condicdo clinica) o instrumento pode ser aplicado pelo entrevistador, devendo ser redobrados
os esforcos para evitar a influéncia sobre as respostas do individuo. Ao término do
questiondrio, deve ser verificado se nenhuma questdo ficou sem resposta e se foi marcada

apenas uma alternativa por questao.

3.6 Analise dos dados

Os dados quantitativos foram dispostos em um programa estatistico computacional
(Microssoft Excel), no qual foi construida uma base de dados com as varidveis contidas no

instrumento e o respectivo escore obtido para cada varidvel.

Os dados foram analisados através de técnicas estatisticas para andlise descritiva
(frequéncia, porcentagem, medidas de tendéncia central e medidas de dispersdao) sendo
dispostos em tabelas e analisados com respaldo na literatura pertinente a temdtica em pauta,

com o propdsito de responder ao objetivo da pesquisa.

O questiondrio WHOQOL-HIV BREF € composto por 31 itens, com respostas por
escala tipo Likert (escore de 1 a 5). Para a avaliacdo da qualidade de vida se consideramos o

escore trés como valor intermedidrio, pode-se dizer que, escore inferior a este representa baixa
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qualidade de vida e, superior, uma alta qualidade de vida. Isto ndo aplica aos itens negativos,

onde houve inversao da escala.

Cada faceta é composta por quatro itens, gerando entdo escores que variam de 4 a 20
pontos. Os escores das seis facetas combinadas com as respostas aos 31 itens geram também
um escore total. Para avaliar o escore total das facetas, fez-se uma transformacgdo do escore
bruto para um escore transformado em escala de 0 a 100. Dessa forma, € possivel expressar o
escore da escala em percentagem entre o valor mais baixo possivel (0), o ponto médio (50) e o

mais alto (100).

Para célculo dos escores dos dominios, cada faceta contribuiu igualmente no dominio.
Ele é calculado computando a média dos escores dentro do dominio, de acordo com a férmula
(Quadro 1) . Como as questdes formuladas negativamente j& tiveram suas pontuacdes
invertidas, as facetas s@o somadas de acordo com o procedimento dado. As medidas dos
escores foram multiplicadas por quatro, resultando em escores dos dominios que variam de 4
a 20, com ponto médio igual a 12. Portanto, médias abaixo de 12 significam qualidade de vida
ruim, e acima, boa qualidade de vida. Para o tratamento estatistico foi utilizado o Software

Statistica Packare for the Social Sciencs (SPSS), versdo 17.0 for Windows.

Quadro 1- Calculo dos escores dos dominios

Calculos dos escores dos dominios

Dominio 1 = (Fisico) dor (Q3) + energia (Q4) + sono (Q14) + sintomas (Q21) /4 * 4.

Dominio 2 = (Psicolégico) sentimentos positivos (Q6) + cogni¢do (Q11) + autoestima (Q15)

+ corpo (Q24) + sentimentos negativos (Q31)/5 * 4

Dominio 3 = (Nivel de Independéncia) mobilidade (Q5) + Atividade de vida cotidiana
(Q22) + dependéncia Q23) + trabalho (20) / 4 * 4.

Dominio 4 = (Relacdes Sociais) relacdo pessoal (Q27) + apoio (Q26) + sexo (Q25) +
inclusao social (Q17)/4 * 4.

Dominio 5 = (Meio Ambiente) seguranca (Q12) + moradia (Q13) + financas (Q16) +
cuidados (Q18) + informacdo (Q19) + lazer (Q28) + ambiente (Q29) + transporte
(Q30)/8*4

Dominio 6 = (Espiritualidade/Religiao/Crencas Pessoais) perddo (Q7) + futuro (Q8) +

morte (Q9) + espiritualidade, religiosidade, crencas pessoais (Q10) /4 * 4
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3.7 Posicionamento ético do pesquisador

Para realizacdo desse estudo, foram observados os pressupostos da Resolucdo n°
196/96 do Conselho Nacional de Saide (CNS)/Ministério da Saide (MS), que dispde sobre
pesquisas com seres humanos (BRASIL, 1996). Os participantes foram esclarecidos quanto a
possibilidade de desisténcia na participacdo do estudo, em qualquer etapa do seu
desenvolvimento, sem que este acarretasse nenhum prejuizo ou constrangimento. A
identidade dos participantes foi mantida no anonimato e estes assinaram um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, os quais informaram o objetivo e as caracteristicas da
pesquisa no momento da coleta de dados. Antes da coleta de dados, o projeto foi enviado ao
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitirio Lauro Wanderley, obtendo parecer

favoravel CAAE n° 2145.0.000.126-10, em 25 de maio de 2010.
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4 APRESENTACAO E ANALISE DOS REULTADOS

“Sou; sem diivida, um animal superior, mas sem a palavra a condigdo fiumana é digna de ldstima”

(Einstein, 1981, p.14)

Para facilitar a compreensdo dos resultados obtidas na presente investigagao, estes sao

apresentados em dois itens, o primeiro se reporta aos dados relativos a caracterizagdo da

amostra € o segundo relaciona-se aos dominios do WHOQOL-HIV BREF, que avaliam a

qualidade de vida dos sujeitos pesquisados.

4.1 Caracterizagdo da amostra

Os dados relativos a caracterizacdo compreendem faixa etdria, nivel de instrucao

estado civil, estado de satde, percepcao da doenga, estagio da doenca, modo de transmissao,

anos de diagndstico e ano provavel de contaminagdo.

Tabela 01 - Distribuicao dos participantes da pesquisa segundo a faixa etdria e género.

Jodo Pessoa — PB 2010 (n=302).

Faixa etaria/género Masculino Feminino Total
n % n %0 n %
20 — 30 30 16,3 22 18,6 52 17,2
30 —40 81 44,0 36 30,5 117 38,7
40 — 50 64 43,7 38 32,2 102 33,8
50 — 60 9 4,9 20 16,9 29 9,6
60 — 70 - - 2 1,7 2 0,7
Total 184 100,0 118 100,0 302 100,0

A Tabela 1 apresenta a distribui¢do dos pacientes inseridos no estudo segundo a faixa

etdria e género. Verifica-se que houve maior participacdo de sujeitos do sexo masculino e

entre as mulheres as faixas etdrias mais predominantes se situaram entre 30 a menor que 50

anos, totalizando 87,7% para o sexo masculino e 62,7% para o feminino, considerando o total

de sujeito por género.
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A maior concentracdo de sujeitos da pesquisa que se encontra em tratamento de
HIV/AIDS nas faixas etdrias de 30 a menor que 40 e de 40 a menor que 50 anos encontram
correspondéncia com os dados do Ministério da Sadde, os quais evidenciam que entre os
homens as faixas etdria de maior prevaléncia correspondem de 35 a 49 anos e entre as

mulheres as maiores ocorréncias se situam nas faixas etarias de 25 a 34 anos (BRASIL, 2008).

Nessa faixa etdria, homens e mulheres estdo em plena fase produtiva e, em decorréncia
da AIDS e do impacto biopsicoldgico individual, muitos desses sujeitos t€ém prejuizo no
desenvolvimento das suas atividades profissionais, fator que apresenta implicacdes

econOmicas nao somente individuais e familiares, mas também sociais.

Um outro aspecto que pode ser analisado a partir dos dados da Tabela 1 diz respeito a
razdo dos casos entre os homens e mulheres, que em nossa pesquisa foi de 1,55 homens para
cada mulher com AIDS. Este dado estd em conformidade com o padrdao de feminizacdo da

doenca no contexto mundial e nacional.

A tendéncia de crescimento do nimero de mulheres infectadas também € destacada no
relatério do Programa das Nagdes Unidas para HIV/AIDS (UnAids). Ele mostra que dos 2,7
milhdes de novos casos da doenca estimados para 2008, 48% foram em mulheres. O total de
casos, no entanto, é 17% inferior a 2000 e 30% menor do que em 1996, quando a epidemia
atingiu seu pico. Apenas na Africa Subsaariana, regifio com a maior carga de infectados, 400

mil casos foram evitados (BRASIL, 2009).

Os casos no sexo feminino, repercutindo na feminizacdo da HIV/AIDS, se tornam
preocupantes a medida que existem particularidades da mulher que a diferem do homem,
como os fatores bioldgicos e sociais, que aumentam a vulnerabilidade feminina, facilitando a

infec¢do pelo virus e o desenvolvimento da doenca.

A grande maioria dos casos de AIDS ocorre por transmissdo sexual e em pessoas
heterossexuais, levando as mulheres a assumirem o papel central na incidéncia de casos na
presente década. A transmissdo sexual representa mais de 75% dos casos em mulheres,

chegando a 95% em 2004 (BRASIL, 2008).

O advento da infec¢do pelo HIV em mulheres tornou a prevenc¢do um desafio ainda
maior e exigiu do Ministério da Sadde do Brasil (MS) a adocdo de politicas publicas

especialmente voltadas para essa populacdao (BRASIL, 2003).
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As repercussdes dessa epidemia entre as mulheres sdo graves, podendo-se destacar a
possibilidade de transmissao vertical (TV), que € a transmissdao do HIV para o bebé durante a

gravidez, o parto ou aleitamento materno.

Atualmente a prevencdo da TV do HIV se destaca como uma das principais metas do
Programa Nacional de DST/AIDS, do MS. Dentre as estratégias para o seu controle encontra-
se a descentralizacdo do teste anti-HIV para a atencdo basica, oferecido a todas as gestantes
durante o pré-natal, acompanhado de aconselhamento pré e pds-teste, bem como deve ser

garantido o acompanhamento de todas as gestantes soropositivas (BRASIL, 2006).

Tabela 02 — Distribuic@o dos participantes da pesquisa segundo o grau de instru¢cdo e género.

Joao Pessoa — PB, 2010 (n=302).

Grau de instrugiio Masculino Feminino Total
n %o n % n %
1° Grau 91 49,5 72 61,0 163 54,0
2° Grau 44 23,9 28 23,7 72 23,8
3° Grau 6 3,3 3 2,5 9 3,0
Nenhum 43 23,4 15 12,7 58 19,2
Total 184 100,0 118 100,0 302 100,0

* Para efeito de andlise, foram mantidas as terminologias adotadas no formuldrio
WHOQOL - HIV BREF ou colocar como rodapé.

De acordo com o ministério da Educacdo (BRASIL, 1996), em relacdo ao grau de
instrucao preconizado no Brasil, vale ressaltar o que diz a Lei de Diretrizes de Bases (LDB)
sobre a composicao dos niveis escolares. Essa composi¢do estd dividida em: educacdo bésica,
formada pela educagdo infantil, ensino fundamental, ensino médio e ensino superior. Para
efeito de andlise dos dados desta pesquisa, serdo utilizados os termos contidos no WHOQOL-

HIV BREF.

No tocante ao grau de instrugdo, 49,5% dos homens e 61% das mulheres cursaram
somente até o primeiro grau, indicando uma baixa escolaridade dos pacientes conforme
Tabela 2. Verifica-se ainda um percentual considerdvel de participantes com nenhum grau de

instrucdo 36,1% ou que possuem até o segundo grau 47,6%.

Esses dados nos mostram que a maioria dos participantes do estudo alegou apresentar
primeiro grau. Entretanto, notamos que, durante a aplicacio do questiondrio, alguns deles
sabiam apenas escrever o nome e desenhar, o que configura que os atores envolvidos podem

ser classificados como semianalfabetos, ou seja, costuma-se considerar o individuo que sabe
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ler, mas nao sabe escrever. Emprega-se o termo, igualmente, em linguagem corriqueira, para

designar uma pessoa que 1€ e escreve com dificuldade.

De acordo com essa argumentacio, podemos destacar o que afirma Figueiredo (2006),
ao dizer que esta realidade relacionada ao analfabetismo ou semianalfabetismo, reflete o que
acontece no Brasil, onde existe um indice de analfabetismo alto. O mesmo autor ressalta que
a alfabetizacdo ndo visa limitar a competéncia ao seu nivel mais simples a exemplo de ler e
escrever enunciados comuns, relacionados a vida didria, mas abriga graus e tipos diversos de
habilidades, de acordo com a necessidade imposta pelos contextos econdmicos, politicos ou

socioecondmicos.

No inicio da epidemia prevaleciam as pessoas com nivel mais elevado de escolaridade.
Com o passar dos anos, houve uma diminui¢ao no grau de escolaridade das pessoas, o que
pode mais fortemente estar ligado a pessoas com baixo nivel econdmico também,

caracterizando a tendéncia de pauperiza¢do da AIDS (FIGUEIREDO, 2006).

A diminuic¢ao do nivel educacional demonstrou ser relevante para o Grupo WHOQOL
(2003b), o qual verificou que os sujeitos sem nenhuma escolaridade ou somente escolaridade

primadria apresentaram piores escores de qualidade de vida no instrumento WHOQOL-HIV.

Kovacevié et al. (2006) também encontraram relacdo entre o nivel educacional e a
qualidade de vida. Em seus achados, verificaram que os sujeitos com melhor escolaridade

relataram melhor qualidade de vida nos dominios nivel de independéncia e meio ambiente.

O boletim epidemioldgico salientou esse importante aumento em populagdes de baixa
renda e escolaridade, pelo fato de serem as facetas diretamente pela exclusdo social, cultural e

economica (BRASIL, 2008).

Fonseca (2003) refere que entre os indicadores mais importantes para mensurar o nivel
socioecondmico associado a saide da populacido, podem ser citados o nivel de instrucdo, a
renda e a ocupagdo. O nivel educacional expressa diferengas entre pessoas em termos de
acesso a informacdo, a renda favorece o acesso aos servigcos de saide, a ocupagdo € o meio
pelo qual o individuo mantém a sua renda e também uma forma de estimulo para elevagdo do

nivel de escolaridade.
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Tabela 03 - Distribuicdo dos participantes da pesquisa segundo o estado civil. Jodo Pessoa —
PB, 2010 (n=302).

. . Masculino Feminino Total
Estado civil
n % n % n %
Solteiro 91 49,5 34 28,8 125 41,4
Casado 21 11,4 18 15,3 39 12,9
Vivendo casado 29 15,8 41 34,7 70 23,2
Separado 33 17,9 15 12,7 48 15,9
Divorciado 10 54 1 0,8 11 3,6
Vidvo - - 9 7,6 9 3,0
Total 184 100,0 118 100,0 302 100,0

A Tabela 3 configura a amostra estudada no que diz respeito ao estado civil, no qual se
observa que a maioria dos participantes do sexo masculino declarou-se solteira 49,5%,
seguido daqueles que estavam casados ou viviam como casados 27,2%. Entre as mulheres,

50% se declararam casadas ou vivem como casadas e 28,8% solteiras.

O estado civil se constitui informacao relevante para avaliar a qualidade de vida de
pessoas vivendo com AIDS, uma vez que, ao saber do diagndstico, muitas pessoas acreditam

que nao mais podem manter sua vida afetiva e sexual ativa.

Em sua andlise, Musskopf (2005) argumenta que a reivindicacdo de direitos civis e
humanos questiona ndo apenas os fundamentos sociais e culturais, mas também os
fundamentos da organizacdo e pratica eclesidstica, bem como o discurso teolégico que a

fundamenta.

No Brasil, os direitos dos homossexuais perpassam por tramitacdes judiciais, a acdo
proposta pela Procuradoria Geral da Republica (PGR) sustenta que a unido entre pessoas do
mesmo sexo “é, hoje, uma realidade fatica inegdvel, no mundo e no Brasil” (STF, 2009, p. 1).
Lembra ainda que em sintonia com essa realidade, muitos paises vém estabelecendo diversas

formas de reconhecimento e protecao dessas relagdes.

A premissa destas iniciativas € a idéia de que os homossexuais devem ser tratados
com o mesmo respeito e consideracdo que os demais cidaddos e que a recusa estatal
ao reconhecimento das suas unides implica ndo s6 priva-los de uma série de direitos
importantissimos de conteido patrimonial e extrapatrimonial, como também importa
em menosprezo a sua propria identidade e dignidade (STF, 2009, p. 1).
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Segundo Duprat (2009), na qualidade de Procuradora Geral da Reptblica, deve-se
extrair diretamente da Constitui¢do de 88 — notadamente os principios da dignidade da pessoa
humana (art. 1°, inciso III), da igualdade (art. 5°, caput), da vedacdo das discriminacdes
odiosas (art. 3°, inciso IV), da liberdade (art. 5°, caput) e da protecdo a seguranca juridica — a
obrigatoriedade do reconhecimento da unido entre pessoas do mesmo sexo como entidade
familiar. E, diante da inexisténcia de legislacao infraconstitucional regulamentadora, devem
ser aplicadas analogicamente ao caso as normas que tratam da unido estavel entre homem e

mulher.

Portanto, de uma forma geral, tem havido um descompasso entre a discussdo no
ambito publico, ou seja, entre as esferas governamentais, e a discussao na esfera das igrejas

sobre o tema da homossexualidade.

Tabela 04 — Percepcao dos participantes da pesquisa sobre o seu estado de saide. Jodo Pessoa

—PB, 2010 (n=302).

Estado de satide Masculino Feminino Total
n % n %0 n %0
Ruim 15 8,2 6 5,1 21 7,0
Nem boa, nem ruim 112 60,9 69 58,5 181 59,9
Boa 46 25,0 30 25,4 76 25,2
Muito boa 11 6,0 13 11,0 24 7.9
Total 184 100,0 118 100,0 302 100,0

Na Tabela 4, onde se avalia a percepcao dos participantes sobre sua saide, observa-se
uma aproximagdo dos percentuais, dos homens com 60,9% e das mulheres 58,5%, que
consideram sua satide nem boa nem ruim. A respeito de a saide ser considerada boa, também

se observa uma correspondéncia entre homens 25% e mulheres 25,4 %.

Segundo o Ministério da Saide (2009), a AIDS é uma doenca caracterizada na
realidade por uma sindrome que se manifesta apds a infec¢do do organismo humano pelo
Virus da Imunodeficiéncia Humana, mais conhecido como HIV. Uma sindrome €
compreendida como um conjunto de sinais e sintomas, que caracterizam a presenca de uma ou

mais doengas e que pode se manifestar de forma diferente em organismos distintos.

Como se trata de uma enfermidade sindromica, em que as principais doengas que

acometem 0s pacientes com carga viral acima de 10.000 viral copies por mililitro de sangue
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sdo consideradas altas e normalmente requerem tratamento imediato, compreendem as
infec¢des oportunistas como pneumocitose € toxoplasmose, além de iniciar a terapia com 0s
antirretrovirais (AGUIAR, 2006). Pode-se deduzir a partir dos resultados, que a maioria dos
participantes do estudo, ou seja, mais de 50% em ambos os sexos, tem apresentados um

equilibrio em relagdo a saude.

Isso possivelmente decorre da adesdo a terapia antirretroviral, j4 que o passar dos anos
e o desenvolvimento de pesquisas tem culminado com a disponibiliza¢do de diferentes drogas
para conter o avanco da doenca, produzindo melhores resultados e menores efeitos colaterais.
O fato de terem que utilizar uma medicacdo continua, como o uso de antirretroviral, ndo
incomoda ou incomoda muito pouco a maioria dos sujeitos, questdo considerada relevante na

discussdo sobre a qualidade de vida de pessoas com AIDS.

Mesmo sabendo que estas medicacdes também t€m varios efeitos adversos e
repercussdes no cotidiano destas pessoas, poderiamos questionar: Os beneficios para a satde

sa0 maiores que as reagdes adversas dos medicamentos? (CHIOU et al., 2006; REIS, 2008).

Tabela 05 — Distribui¢do dos participantes da pesquisa segundo a percepcao da doenca. Joao

Pessoa — PB, 2010 (n=302).

Masculino Feminino Total
Sente-se doente
% n % n %
SIM 36 19,6 43 36,4 79 26,2
NAO 148 80,4 75 63,6 223 73,8
Total 184 100,0 118 100,0 302 100,0

Observa-se na Tabela 5 que a maioria dos homens 80,4% e das mulheres 63,6% nao se
considera doente. A identificacdo nos achados de um expressivo indice de pessoas com AIDS
que ndo se consideram doentes estimula a reflexdo sobre os seguintes questionamentos: estas
pessoas ndo se consideram doentes porque nio tém apresentado aumento da carga viral e com

isso infec¢des oportunistas? O ndo se sentir doente pode estar associado a negacao da doenca?

O homem reage de formas diferentes as doencas em fungdo de varios fatores: o
significado pessoal e subjetivo que a enfermidade desperta no paciente, as caracteristicas de
personalidade, as circunstancias sociais, a natureza da patologia e o tratamento realizado

(BOTEGA, 2006).
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Viver com uma doenca séria, estigmatizada e potencialmente ameagadora, pode ser
extremamente estressante e dificil. Embora alguém com HIV/AIDS possa manter-se saudavel
por muitos anos, existe um enorme medo, prejuizo e mal-entendido na sociedade sobre

HIV/AIDS e as pessoas que a contraem.

Essas pessoas podem se deparar com hostilidade e rejeicdo mesmo de pessoas mais
proximas. Embora viver com essa patologia possa ser uma experiéncia dificil e desafiante,
muitas pessoas com o HIV vivem com intensidade, satisfeitas e felizes e contribuindo de
forma importante para suas comunidades. Portanto, o estigma associado a HIV/AIDS, nesse
estudo, foi conclusivo de que as pessoas tém dificuldade de falar com as outras sobre o seu

diagnéstico, conforme Tabela 5.

Tabela 06 — Distribuicdo dos participantes da pesquisa segundo o estdgio da doenca. Joao

Pessoa — PB, 2010 (n=302).

Estagio da doenca Masculino Feminino Total
n %o n %o n %o
HIV positivo assintomatico 85 46,2 66 55.9 151 50,0
HIV positivo sintomdtico 57 31,0 37 31,4 94 31,1
AIDS (doencas relacionadas) 42 22,8 15 12,7 57 18,9
Total 184 100,0 118 100,0 302 100,0

No que diz respeito ao estdgio da doenca dos participantes do estudo da Tabela 6,
verifica-se que entre os homens, 46,2% sdo assintomaticos e 53,8% sao HIV positivo
sintomdtico ou apresenta doencas relacionadas a AIDS. Este dado, de certa maneira,
contrasta-se com os da Tabela 5, nos quais 80,4% dos homens manifestaram nao considerar-
se doente, embora mais de 50% fosse sintomatico ou ja tivesse apresentado doencgas

relacionadas a AIDS.

Em relacdo as mulheres, observa-se na tabela 6 que um percentual discretamente
maior de mulheres encontra-se assintomdtico 55,9% e apenas 12,7% apresentou doencgas
relacionadas a AIDS, estando HIV positivas assintométicas 31,4% das mulheres. Estes
achados podem estar relacionados a detec¢do e ao tratamento mais precoce por parte das

mulheres, ja que historicamente estas procuram mais os servigos de satide do que os homens.
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Apesar de todas as dificuldades inerentes aos servigos de satde, as questdes de género
e, consequentemente, a vulnerabilidade e os processos soécioculturais, existe um nuimero

considerdavel de mulheres que vivenciam o tratamento adequadamente (SOUSA, 2003).

Ao destacar a experiéncia da adesdo ao tratamento entre mulheres com HIV/AIDS,
compreende-se que a doenca faz parte do viver didrio, integra uma teia de significados
construidos e mantidos no convivio social. Compreender a adesdo ao tratamento entre
mulheres com HIV/AIDS nos remete a prestar o cuidado intersubjetivo, que ndo esteja
limitado a doenca e ao recurso apenas medicamentoso. A compreensdo dessa experiéncia
possibilita trilhar caminhos com um cuidado voltado para a familia, com destaque para os

aspectos psicoldgicos, socioecondmicos e culturais.

Esse cuidado constréi-se num mundo onde a mulher enfrenta valores culturais,
arraigados ao estigma da doencga. A adesdo ao tratamento para o HIV/AIDS se integra ao
processo da vida cotidiana da mulher como uma experiéncia singular, pois cada uma vive a

aceitacdo do diagndstico em um tempo e espaco especificos.

No ambito dessa realidade, os profissionais envolvidos no Programa de Controle de
DST/AIDS precisam conscientizar-se de que cada mulher ird buscar uma nova visdo para

aceitar o diagndstico e obter um tratamento adequado em seu devido tempo.

Os pacientes poderao ficar assintomaticos por um periodo varidvel entre 3 e 20 anos e
alguns nunca desenvolverdo doenca relacionada ao HIV. Este fato relaciona-se com a
quantidade e qualidade dos receptores de superficie dos linfécitos e outras células do sistema
imune. Tais receptores (os principais sao o CD4, CCR5 e CXCR4) funcionam como
fechaduras que permitem a entrada do virus no interior das células: quanto maior a quantidade
e afinidade dos receptores com o virus, maior serd a sua penetracdo nas células, maior a

replicacdo viral e maior velocidade de progressao para doenca (SILVA, 2003).

Segundo Aguiar (2006), a infec¢do assintomatica é o periodo mais longo da infecgao,
duracdo variavel de alguns anos e que se estende até o momento que O paciente torna-se
sintomdtico ou com achados laboratoriais indicativos de imunodeficiéncia. Nessa fase ocorre
constante replicagcdo viral, funcionando o tecido linféide como o maior reservatério do HIV
no organismo. A infeccao sintomadtica é a manifestacdo mais grave da doenca. Caracteriza-se

inicialmente por alteracdes no sistema imunoldgico.
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Tabela 07 — Distribuicdo dos participantes da pesquisa segundo a fonte de contaminagdo.

Jodo Pessoa — PB, 2010 (n=302).

. Masculino Feminino Total
Fonte de contaminacao

n %0 n %0 n %
Sexo com homem 81 44,0 97 82,2 178 58,9
Sexo com mulher 77 41,8 10 8,5 87 28,8

Injetando drogas 18 9,8 5 4,2 23 7,6

Derivados de sangue 2 1,1 1 0,8 3 1,0

Outros 6 3,3 5 4,2 11 3,6
Total 184 100,0 118 100,0 302 100,0

Em relacdo a varidvel como vocé acha que foi infectado (Tabela 7), entre as mulheres
o resultado do estudo mostra um importante percentual da amostra que acredita ter sido
infectada em uma relacdo heterossexual (82,2%). Fato que demonstra que as mulheres que se
declaram heterossexuais ainda ndo acreditam que podem estar em situacdo de risco. Maia,
Guilhem e Freitas (2008) comungam com esse argumento ao dizer que o HIV/AIDS ainda é
visto como “doenca da rua” ou a “doenca do outro”, portanto, hd pouca discussdo sobre o

tema entre casais.

Em relagdo aos homens, observa-se um equilibrio entre a transmissao através de
relacdo homossexuais, 44% e transmissao heterossexuais, 41,8%. Ao analisar a fonte de
contaminacdo em ambos os géneros, constata-se que 57,6% dos pesquisados acredita ter se
infectado em relacdes heterossexuais € 30% em homossexuais. As infeccdes que no inicio dos
anos 1980 atingiram principalmente homens homossexuais passa a apresentar crescente

incidéncia em homens e mulheres heterossexuais.

Musskopf (2005) enfatiza que se trata de questionamentos e grupos ora assimilados,
ora silenciados, mas que raramente alcancam éxitos em suas reivindicagdes de mudanca
estrutural. A homossexualidade tem sido um dos temas mais controversos da atualidade nas
sociedades. Afirma que, depois dos Movimentos de Libertacio dos Negros e Feministas, a
presenca articulada e visivel de grupos homossexuais tem sacudido as estruturas das

sociedades.

Os dados publicados pelo Ministério da Saide em relagdo a categoria de infecg¢do
indicam uma diminuicdo da transmissdo do virus HIV por meio de relacdes homossexuais. Os

dados revelam que entre os anos de 1995 e 2008 a diminui¢do observada foi de 7% (Brasil,
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2008). Mesmo com esta diminui¢do, para a presente amostra a via de transmissdo
homossexual mostrou-se de significativa importancia, ndo havendo até o presente momento

indicadores que possam explicar esta realidade.

Segundo Maia, Guilhem e Freitas (2008), as representacdes de género sdo observadas
nos valores culturais sobre amor e fidelidade expressos, por exemplo, pelo “mito do amor
romantico” como atributo essencial da felicidade. Essa visdo romantica e eternizada do amor
pode fazer com que o casal abandone a utilizacdo de preservativos e acredite que estd

realmente protegido contra o HIV/AIDS.

Isso pode explicar a restricdo da adocao de comportamentos preventivos, o que torna
essas pessoas, sobretudo as mulheres, vulnerdveis a infec¢ao pelo HIV. Neste contexto, pode-
se inferir que os comportamentos preventivos, mesmo conhecidos pelos sujeitos, nao sao

praticados na maioria das situagdes.

Tabela 08 — Distribuicao dos participantes da pesquisa segundo o ano teste do HIV positivo.

Joao Pessoa — PB, 2010 (n=302).

. Masculino Feminino Total

Teste de HIV positivo n % n % N %

1988 - 1990 2 1,1 1 0,8 3 1,0

1992 -1995 9 4,9 3 3,3 12 4,0
1996 - 2000 41 22,4 29 24.5 70 23,2
2001 - 2005 89 48,4 47 39,8 136 45,0
2006 - 2009 43 23,3 37 31,3 80 26,5
Total 184 100,0 118 100,0 302 100,0

Um fato conhecido desde os primérdios da epidemia é o tempo de incubacdo
relativamente longo do virus HIV, o que significa a existéncia de um tempo relativamente
longo a exposicao e infec¢do ao agente e ao surgimento dos primeiros sintomas. A Tabela 8

apresenta o ano no qual as pessoas entrevistadas descobriram que estavam infectadas.

Em relacdo a categoria em que ano vocé fez o 1° teste de HIV positivo (Tabela 8) o
resultado do estudo mostra o maior percentual da amostra entre o ano de 2001 a 2005 no sexo

masculino 48,4% e no sexo feminino 39,8.

Os dados da tabela 8 revelam que 1,1% tiveram sua confirmacdo entre 1988 a 1990 do

sexo masculino e 0,8% do sexo feminino e 48,4% tiveram sua primeira confirmagao entre os
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anos 2001 e 2005 do sexo masculino e 39,8 % do sexo feminino. Ressaltamos que agrupamos
a amostra, porque o intervalo de tempo relacionado as respostas tornou-se de mais fécil

visualiza¢ao repercutindo em uma avalia¢cao mais operante.

O percentual considerdvel no intervalo entre 2001 e 2009 apresentado na tabela 8
condiz com as estatisticas nacionais (BRASIL, 2008), na qual neste mesmo intervalo de

tempo houve um aumento de casos notificados em todos os Estados da federacao.

Tabela 09 — Distribuicdo dos participantes da pesquisa segundo o ano de infec¢do. Jodao

Pessoa — PB, 2010 (n=302).

. . Masculino Feminino Total

Ano de infeccao n % n % N %

1986 -1990 5 2,6 - - 5 1,7

1991 - 1995 8 4,3 3 2,5 11 3,6
1996 - 2000 29 15,8 32 27,2 61 20,2
2001 - 2005 50 31,2 32 27 82 272
2006 - 2009 20 51 51 15,2 71 235
Nio sabe 70 38,0 33 28,0 103 34,1
Total 184 100,0 118 100,0 302 100,0

Em relacdo a varidvel em que ano vocé acha que foi infectado os dados da Tabela 9
revelam que 38,0% da amostra do sexo masculino e 28,0% do sexo feminino nido sabem
informar quando foram infectados. Quanto aqueles que conseguem identificar o possivel ano
de contaminagdo, verifica-se um maior percentual 66,2% em ambos os sexos entre o ano de
2006 a 2009. Aqui podemos perceber, através de sua leitura, que 23,5 % dos entrevistados
acham que foram infectados entre 2006 e 2009; enquanto 27,2 % acham que foram infectados
entre 2001 e 2005; entretanto, 34,1% dos entrevistados ndo possuem conhecimento do ano em

que foram infectadas pelo virus.

Esses dados nos mostram que apesar da grande gravidade da doenga, um importante
nimero de pessoas ndo se lembra do ano em que se tornou soropositivo, ndo havendo
lembranca, também, do ano de infec¢do. O que nos sugere o desconhecimento, por parte de
algumas pessoas do grupo, do periodo de tempo entre a infeccdo e o surgimento dos primeiros

sintomas.

O exposto nos leva a refletir que existe a necessidade de um esfor¢o para a divulgacao

do conhecimento cientifico acumulado sobre a AIDS, no sentido de trazer beneficios para a
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prevencao desta epidemia, partindo da premissa de que a obten¢cdo de um conhecimento mais
aprofundado da doencga possa ter mais efeito do que simples mensagens preventivas de

natureza sintética.

4.2 Resultados dos Dominios do WHOQOL-HIV Bref

Os resultados estdo organizados apresentando-se inicialmente as médias globais
obtidas para cada dominio do WHOQOL-HIV BREF - fisico, psicoldégico, nivel de
independéncia, relacdo social, meio ambiente e espiritualidade (Tabela 10). Em seguida, serdo

apresentados os resultados de cada dominio e suas facetas (Tabela 11 a 16).

Tabela 10 - Distribuicdo dos participantes da pesquisa segundo as médias e desvios padrdao

(DP) dos dominios do WHOQOL-HIV Bref e género. Jodo Pessoa — PB, 2010 (n=302).

.. Masc. Fem. Média +DP
Dominios Média DP Média DP geral Geral
Fisico 12,7 1,5 13,1 1,2 12,9 1,4
Psicolégico 13,4 0,9 13,2 0,6 13,4 0,7
Nivel de independéncia  13.1 1,5 13,3 1,9 13,1 1,7
Relacdes Sociais 13,0 0,4 11,8 1,5 12,5 0,7
Meio Ambiente 12,0 2,0 11,5 1,5 11,7 2.0
Espiritualidade 12,1 2,3 12,2 2,6 12,2 2,5
Média Global 12,7 1,4 12,5 1,6 12,6 1,5

Cada faceta pode variar de 4 a 20 pontos. O dominio que apresentou melhor média foi
o nivel psicoldgico (13,4), independéncia (13,1) seguida do dominio fisico (12,9), relacdo

social (12,5) e espiritualidade (12,2). O dominio com menor média foi meio ambiente (11,7).

Na anélise por género, entre os homens, a média acima de 13 foi identificada para os
dominios, psicoldgico, nivel de independéncia e relacOes sociais. Para as mulheres, os
dominios que apresentaram médias acima de 13 foram fisico, psicolégico e nivel de
independéncia. Pode-se observar que entre os homens as médias se situaram igual ou superior
a 12, enquanto que para as mulheres no concernente aos dominios relacdes sociais € meio

ambientes as médias foram menores que 12.

No tocante ao dominio psicolégico, observa-se que o impacto na saide mental pode
acontecer desde o momento do diagndstico positivo. O medo da morte, por exemplo, pode

levar a depressdo e ao isolamento. Esses momentos merecem receber atencdo especial, pois
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afetam ndo s6 o emocional e psicolégico do paciente como também seu sistema imunoldgico

(BRASIL, 2009).

Sao frequentes em soropositivos: depressao, agitacao, dependéncia e abuso de alcool,
drogas e tabaco, entre outros (Brasil, 2009). Pode ndo parecer, mas o diagndstico precoce €
fundamental para oferecer maior qualidade de vida, pois permite o acompanhamento da

doenca antes de surgirem os sintomas.

Quanto ao nivel de independéncia, a pessoa que vive com HIV/AIDS tem o direito de
levar uma vida igual a de todo mundo, como qualquer outra pessoa. Pode trabalhar
normalmente, praticar esportes, ir a festas, frequentar bares, shoppings, clubes e se relacionar
com as pessoas, social e afetivamente. Estd comprovado que a continuidade da vida social e a
adesdo adequada ao tratamento resultam na melhora da qualidade de vida e na resposta ao

tratamento com medicamentos antirretrovirais (BARSIL, 2009).

O dominio fisico obteve a terceira maior média, 0 que mostra que a pratica regular de
exercicios fisicos é indicada a todas as pessoas, principalmente aos soropositivos, por
estimular o sistema imunoldgico, aumentar a disposicdo, a auto-estima, aliviar o estresse,
melhorar a depressao, entre outros beneficios para a saide em geral. Para o soropositivo, o
exercicio também € recomendado por prevenir e amenizar os efeitos colaterais provocados
pelos remédios, como a mudanga na distribuicdo de gordura pelo corpo que pode, por

exemplo, atrofiar os bragos e pernas (BRASIL, 2009).

4.2.1 Avaliacao do Dominio Fisico e suas facetas

Tabela 11 - Distribui¢cdo dos participantes da pesquisa segundo as médias e coeficientes de
variacdo (CV%) das facetas do Dominio Fisico do WHOQOL-HIV Bref. Jodo Pessoa — PB,
2010 (n=302).

Masc. Fem. Média CV%

Facetas Média CV% Média CV% Geral Geral
Dor e desconforto 13,6 40,3 13,6 34,3 13,6 37,3
Energia e fadiga 10,4 40 11,2 51,3 10,8 47,7
Sono e repouso 13,4 25,8 13,2 29,3 13,2 27,6
Sintomas de PVHAS 13,6 26,0 13,6 36,3 13,6 31,2

Média Global 12,8 340 129 378 12,9 35,9
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O Dominio Fisico alcangou o indice (12,9) que se refere as facetas: dor e desconforto,
energia e fadiga, sono e repouso, € sintomas de pessoas vivendo com HIV/AIDS (PVHAs).

(Tabela 11).

A faceta dor/desconforto e sintomas de PVHASs apresentam a melhor média (13,6). A
dor é uma das causas mais frequentes de desconforto. Hellman (2003) cita que o

comportamento de dor € influenciado por fatores sociais, culturais e psicolégicos.

Como os pacientes estudados possuem baixo nivel de escolaridade e
consequentemente renda inferior, as respostas ao que parece foram influenciadas pela

constitui¢@o psicoldgica e cultural prépria de quem enfrenta dificuldades.

A necessidade de sono e repouso constitui uma necessidade humana bdsica. Pela
média (13,2), pode-se observar no estudo que nao houve problemas em relacdo a esta
variavel, o que € um dado positivo, ja que quando uma pessoa se priva de sono, suas energias
diminuem, a concentracdo desaparece € o corpo apresenta maior sensibilidade a dor e ao

desconforto.

Quanto a faceta energia e fadiga, foi a que apresentou menor média (10,8), abaixo do
dominio. Por sua vez, existe uma estreita relacdo de estresse entre as pessoas que sentem dor e

que nao dormem.

A média da faceta sintomas de PVHAs (13,6) situou-se acima da média do Dominio
fisico (12,9). Ap6s o surgimento dos ARV (antirretrovirais) a qualidade de vida em relagdo as
manifestacoes clinicas da doenca melhorou sensivelmente. Contudo, ainda sao muito grandes
os efeitos dos ARV sobre a saide do portador, bem como as limitacdes que estes farmacos

produzem a longo prazo.

Os medicamentos antirretrovirais surgiram na década de 1980 para impedir a
multiplicagdo do virus no organismo. Eles ndo matam o HIV, virus causador da AIDS, mas
ajudam a evitar o enfraquecimento do sistema imunolégico. Por isso, seu uso é fundamental

para aumentar o tempo e a qualidade de vida de quem tem AIDS (BRASIL, 2009).

O inicio do tratamento com medicamentos antirretrovirais € um dos momentos mais
dificeis para o soropositivo, pois uma nova rotina deve ser incorporada em sua vida. E os
remédios podem lembra-lo a cada momento da doenga. Por isso, os profissionais de satde

devem ajudar o paciente a enfrentar o inicio da terapia.
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4.2.2 Avaliacio do Dominio Psicolégico e suas facetas

O dominio que alcangou melhor indice para o total da amostra foi o Psicoldgico, o
qual se refere as facetas, sentimentos positivos, cognicdo, auto-estima, corpo (imagem
corporal e aparéncia) e sentimentos negativos de pessoas vivendo com HIV/AIDS. O

comportamento das facetas nesse dominio estd descrito na Tabela 12.

Tabela 12 — Distribuicio dos participantes da pesquisa segundo as Médias e coeficientes de
variacdo (CV%) das facetas do Dominio Psicol6gico do WHOQOL-HIV Bref. Jodo Pessoa —
PB, 2010 (n=302).

Masc. Fem. Média CV%
Facetas Média CV% Média CV% Geral Geral
Sentimentos positivos 12,5 342 12,0 35,7 12,2 34,9
Cognigao 124 256 132 29,1 12,8 27,3
Autoestima 144 264 132 307 13,8 28.5
Corpo (Imagem Corporal e 136 273 132 341 134 307
Aparéncia)
Sentimentos negativos 14,4 232 144 33,5 14,4 28,3
Média Global 134 273 13,2 32,7 13,3 29,9

Considerando a média global, a faceta que apresentou o melhor resultado foi

sentimento negativo (14,4) e corpo (imagem corporal e aparéncia) com 13,6 (tabela 12).

Em relacdo ao sentimento negativo, conforme explicitado na metodologia, respostas
mais positiva seriam aquelas situadas em 1 e 2 na escala, que correspondem a Unica e
algumas vezes tem sentimentos negativos (anexo A). Portanto, a obtencdo de média abaixo de
12 indicaria melhor qualidade de vida para esta faceta. Entretanto, para efeito de construgao
de banco de dados e andlise procedeu-se a inversao dos dados obtidos no questiondrio, de

forma que maiores pontuagdes indicaram melhor qualidade de vida.

Diante do exposto, a obtencdo de média 14,4 para o sentimento negativo passa a ser
interpretado como um resultado positivo, haja vista estar direcionado para uma boa qualidade

de vida.

A autoestima designa o grau de consideracdo ou respeito que os individuos t€m a si
mesmo, sendo uma medida do valor que eles atribuem a suas capacidades e a seus

julgamentos, podendo se dividir em dois componentes: a capacidade de dizer “Eu sou
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importante”, “Eu tenho valor” e a capacidade de dizer “Eu tenho algo a oferecer aos outros e

ao mundo” (TOWNSEND, 2002).

A faceta cognicdo foi responsdvel pela reducao da média do escore dominio (12,8),
seguida dos sentimentos positivos (12,2) (Tabelal2). Segundo Smeltzer & Bare (2002) “a
cognicdo refere-se a maneira de pensar e, dai, de responder”. Acrescenta ainda que as
“alteracdes comportamentais estejam diretamente relacionadas com os distirbios cognitivos e

afetivos”.

4.2.3 Avaliacao do Dominio nivel de independéncia e suas facetas

Tabela 13 - Distribui¢cdo dos participantes da pesquisa segundo as médias e coeficientes de
variacdo (CV%) das facetas do Dominio Nivel de independéncia do WHOQOL-HIV Bref.
Joao Pessoa — PB, 2010 (n=302).

Masc. Fem. Média CV%
. Média CV% Média CV% Geral Geral
Mobilidade 12,4 31,8 12,8 29.9 12,6 30,8

Atividade da vida didria 13,2 28,1 144 27,2 13,8 27,6
Dependéncia de medicagio 11,6 34,3 10,8 37,3 11,2 35,8
Aptiddo ao trabalho 152 27,8 152 324 15,2 30,1

Média Global 13,1 30,5 133 31,7 13,2 31,0

O dominio Nivel de Independéncia refere-se as facetas, mobilidade, atividade da vida
didria, dependéncia de medicacdo e aptiddo ao trabalho. A faceta aptidio ao trabalho
apresentou melhor média (15,2), seguida da faceta atividade da vida didria (13,8), sendo esta

maior para sujeitos do sexo masculino. (Tabela 13).

Moser e Rech (2003) mencionam que a descrimina¢do muitas vezes concretiza-se no
isolamento e na segregacdo dentro dos hospitais e clinicas, incluindo os particulares e atinge
também o ambiente do trabalho e escolar. A AIDS, pelo estigma que a segue devido ao
aspecto do seu surgimento na década de 80, quando se ligava ao mundo das drogas e da
homossexualidade e prostituicdo, € tida pela nossa sociedade contemporanea como muito

mais do que uma doenca: passa a ser uma “pena’” aplicada aos criminosos morais.

O mesmo autor afirma que a discriminacdo de restringir o exercicio de quem ¢é
vitimada por ela provoca o isolamento, o que tende a levar as pessoas infectadas a se

esconderem por meio de segregacdo e s6 contribui para um maior descontrole da epidemia.
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Por outro lado, o preconceito e o estigma levam a morte social, consequentemente, ao
empobrecimento, fruto da exclusdo de todos os ambientes sociais, especialmente da familia e

do trabalho.

Conforme a Lei 11.199/2002, Artigo 2°, considera-se discriminag@o aos portadores do
virus HIV ou as pessoas com AIDS solicitar exames para a detec¢do do virus HIV ou da

AIDS para inscricdo em concurso ou sele¢do para ingresso no servigo publico ou privado.

A faceta aptiddo ao trabalho mostrou média (15,2), acima de escore do dominio
(13,1). O convivio profissional com soro positivo ndo apresenta nenhuma situagao de risco.
Assim, o paciente portador do virus pode trabalhar em qualquer atividade que estiver apto e
que ndo traga prejuizo a saide e outras pessoas. A Declaracdo dos Direitos Humanos,
conjunto de postulados que tem como objetivo proteger o homem, indica em seu art. 23 que
“Toda pessoa tem direito ao trabalho, a livre escolha de emprego, a condi¢des justas e

favoraveis de trabalho e a protecdo contra o desemprego”.

E extremamente importante a inclusio de uma equipe multidisciplinar para a busca
da melhoria da qualidade de vida dos portadores do virus HIV, haja vista que estes
profissionais tém competéncia para reabilitar estes pacientes dentro dos limites de sua
capacidade funcional e promover melhora no nivel de independéncia, promovendo adaptagdo
de acordo com a sua limitag¢do para a realizacdo das atividades da vida didria (PECORARO,

2005).

A faceta mobilidade, assim como a faceta atividade de vida didria, denota o grau de
independéncia do individuo. Sdo atividades de autocuidado que o paciente deve realizar
diariamente pelas exigéncias da vida cotidiana. Incluem-se nessas atividades a higiene

pessoal, vestir-se, arrumar-se, alimentar-se € o uso do sanitério.

Os requisitos universais do autocuidado tém como referéncia as seguintes
necessidades bdsicas comuns aos portadores do HIV/AIDS: alimentacdo, hidratagdo,
eliminacdo e excrecdo, oxigenacdo, equilibrio entre atividade e descanso, manutencdo de
equilibrio entre soliddo e interagdo social, aspectos relacionados ao risco a vida e ao bem-estar

(OREM 1995).

Afirma a mesma autora que a capacidade de autocuidado € a habilidade possuida pelo
individuo, e que o faz realizar o autocuidado. Essa habilidade estd condicionada a fatores
internos e externos ao individuo, como idade, sexo, estado de saude, fatores socioculturais,

padrao de vida, disponibilidade de recursos, entre outros.
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A faceta Dependéncia de medicacdo apresentou a média (11,2). Portanto, abaixo de
12, o que podemos considerar que situaria esta faceta como mais negativa quando relacionada
a qualidade de vida. Todos os pacientes do estudo sdo usudrio dos antir-retrovirais (ARV),
condicdo esta que favorece a diminuicdo da média, pois a principal reclamagdo dos pacientes
€ a rigorosa recomendacdo sobre os hordrios, a fim de evitar a resisténcia aos AVR. Tal

dependéncia € mais indesejada diante do fato de ser, ainda, algo para toda vida.

Uma boa adesdo ao tratamento significa tomar os medicamentos antirretrovirais
(ARV) nos horarios recomendados, nas doses corretas e pelo tempo pré-estabelecido € um dos
fatores determinantes para garantir uma boa resposta do organismo a infec¢do pelo HIV.
Além disso, € necessario que o individuo soropositivo ou com a AIDS desenvolvida seja

constantemente monitorado pelo servigo de satide (BRASIL, 2009).

4.2.4 Avaliacao do Dominio Relaciao Social e suas facetas

O dominio relagdo sociais, refere-se as facetas: relacionamentos pessoais, apoio social,

atividade sexual e inclusao social, conforme se observa na Tabela 14.

Tabela 14 - Distribui¢cdo dos participantes da pesquisa segundo as médias e coeficientes de
variacdo (CV %) das facetas do Dominio relacao social do WHOQOL-HIV Bref. Jodo Pessoa
—PB, 2010 (n=302).

Masc. Fem. Média CV%

Facetas Média VP Média P  Geral  Geral
Relacionamentos pessoais 13,2 30,7 12,8 38,6 13,0 34,6
Apoio social 13,2 32,2 9.6 50,2 11,4 41,2
Atividade sexual 13,2 284 12,0 41,3 12,6 34,8
Inclusao social 12,4 304 12,8 34,6 12,6 32,5
Média Global 13,0 30,4 11,8 41,1 12,4 35,7

A faceta relacionamentos pessoais apresentou melhor média (13,0) (Tabela 14).
Segundo a Declaracdo dos direitos fundamentais da pessoa portadora do virus da AIDS
(ENOG, 1989), art. 10°, “toda pessoa com HIV/AIDS tem o direito a continuag@o de sua vida
civil, profissional, sexual e afetiva. Nenhuma ac@o podera restringir seu direito completo a
cidadania”. Pacientes com HIV/AIDS muitas vezes sdo vitimas de preconceitos e isso leva

quase sempre a atitudes discriminatorias e de exclusao.
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Conforme Smelttzer e Bare (2002, p.113), “a necessidade de inclusdo € a necessidade
de sentir que o eu € importante e ttil”. Nas questdes relativas ao HIV/AIDS, observa-se com
muita frequéncia quadros que denotam preconceitos e discriminagdo, resultado da prépria
origem da doenga, que se iniciou junto as populacdes marginalizadas e estigmatizadas, como
os homossexuais. Atitudes de exclusdo sdo observadas principalmente quando sdo solicitados
em exames adimensionais, testes de Anti-HIV, impedindo a atividade laboral destes
individuos. Os testes de AIDS deveriam ser usados exclusivamente para fins diagndsticos e

nunca qualquer tipo de controle de pessoas ou populacdo.

O medo da rejeicdo também leva muitos pacientes a se isolarem, alterando seus
relacionamentos sociais. A indiferenca para com outros geralmente esconde a ansiedade de
relacionar-se com outras pessoas. A depressdo ¢ um dos maiores responsaveis por este

isolamento (LATER; AMARAL, 2000).

Em relacdo a faceta atividade sexual, esta apresentou média acima do dominio (12,8).
A AIDS impde mudancas nas atividades sexuais dos portadores. Os pacientes, a0 tomarem
conhecimento de seu diagndstico, geralmente experimentam conflitos relacionados a
sexualidade, condi¢des sob as quais se encontram devido a infeccdao, bem como o medo do
relacionamento sexual, fazem com que alguns portadores se esquivem das relagdes, mesmo

tendo desejo sexual.

O sexo para portadores de HIV/AIDS estd fundamentado na prépria experiéncia, assim
para alguns, o sexo poderia perder a sua importadncia e outros comegariam a praticar sexo
mais seguro. A vivéncia da sexualidade € um aspecto essencial da vida do ser humano. E nao
€ porque uma pessoa se descobriu soropositiva que deve deixar sua sexualidade de lado. A
diferenca € que o sexo deverd ser sempre com camisinha. Esse cuidado € para ndo transmitir o
HIV, virus causador da AIDS, e para evitar uma nova infec¢ao pelo virus e por outras doengas

sexualmente transmissiveis (BRASIL, 2009).

E fundamental encontrar formas de superar essas dificuldades e construir alternativas

prazerosas e seguras para que as pessoas continuem se relacionando afetiva e sexualmente.

As facetas apoio social e inclusdo social apresentaram as menores médias dentro do
dominio. Na andlise por género verifica-se que a faceta apoio social apresentou média 9,6
entre os sujeitos do sexo feminino. Esses dados sugerem uma possivel insatisfagdo no

concernente a estas variaveis.



56

Sabe-se do avanco que tem ocorrido ao longo dos anos no sentido de favorecer acesso
e tratamentos das pessoas que vivem com AIDS a servicos de saude, com equipe
especializada. Ainda podem-se referir os avangos no tratamento conforme mencionado
anteriormente, bem como em rede de apoio ndo governamental. Entretanto, podemos sugerir a
partir dos dados, da experiéncia pratica e de estudos sobre a temdtica, que muito ainda ha por

pesquisar.

Pela Constitui¢do brasileira conforme a Lei n° 11.199, de 12 de julho de 2002, artigo
1° “é vedada qualquer forma de discriminacao aos portadores do virus HIV ou a pessoas com
AIDS”. Os portadores do HIV, assim como todo e qualquer cidaddo brasileiro, tém
obrigacdes e direitos garantidos. Entre eles, dignidade humana e acesso a saide publica e, por
isso, estdo amparados pela lei. O Brasil possui legislagdo especifica dos grupos mais
vulnerdveis ao preconceito e a discriminacdo, como homossexuais, mulheres, negros,

criangas, idosos, portadores de doengas cronicas infecciosas e de deficiéncia.

4.2.5 Avaliacao do Dominio Meio Ambiente e suas facetas

O dominio Meio Ambiente refere-se as facetas, seguranga, moradia, finangas, cuidado
com a saude, informacdo, lazer, transportes e ambiente, ou seja, a condi¢do relacionada a
aspectos ambientais e também sociais, que exercem influéncia sobre a qualidade de vida,

cujas médias encontram-se apresentadas na tabela 15.

Tabela 15 - Distribui¢cdo dos participantes da pesquisa segundo as médias e coeficientes de
variacdo (CV%) das facetas do Dominio Meio Ambiente do WHOQOL-HIV Bref. Jodo
Pessoa — PB, 2010 (n=302).

Masc. Fem. Média CV%

Facetas Média CV% Média CV% Geral Geral
Seguranga 11,2 32,9 12,0 36,1 11,6 34,5
Moradia 12,0 390 124 32,0 12,2 35,5
Finangas 10,0 40,8 84 41,5 9,2 41,1
Cuidado com a Saide 13,2 297 12,8 35,7 13,0 32,7
Informagao 9.6 51,0 10,4 50,3 10,0 50,6
Lazer 13,6 284 12,0 472 12,8 37,8
Transporte 14,0 243 12,8 324 13,4 28,3
Ambiente 12,0 309 10,8 472 11,4 39,0

Média Global 11,9 346 114 403 11,7 37,4
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O dominio Meio Ambiente apresentou a sexta menor média (11,4). Necessdrio se faz
enfatizar a baixa escolaridade dos pacientes pesquisados, o que segundo se reflete diretamente

no nivel sécioecondmico e no cuidado com a saude (Tabela 15).

As facetas que contribuiram para reduzir a média do dominio foram seguranca (11,6),
informacdes (10,0), ambiente (11,4) e finangas (9,2), cujas médias estdo abaixo da média do
dominio. A insatisfacdo dos entrevistados com sua situac@o financeira, embora nio tenha

influenciado na faceta Moradia (12,0).

Em relacdo a faceta cuidado com a saiide, que obteve média acima do dominio (13,0),
0 mais importante que se pode aprender da experiéncia de ter HIV/AIDS € ter um cuidado
maior consigo mesmo. Sem duvida, a saide de quem € soropositivo merece toda a atengao.
No sentido de tomar os antirretrovirais corretamente, fortalecendo sua saude, cuidando da sua
alimentacdo, praticando exercicio fisico e assim adquirindo habitos mais saudaveis. Contudo,
devemos ficar atentos aos sinais que o corpo venha a apresentar e procurar ajuda sempre que

algo ndo estiver bem.

No tocante a faceta transporte, que apresentou a maior média acima do dominio
(13,4), podemos dizer que alguns estados concedem gratuidade no transporte coletivo para
pessoas que vivem com HIV/AIDS (transporte intermunicipal). Por sua vez, alguns dos
municipios possuem legislacdo que isenta a pessoa vivendo com HIV/AIDS do pagamento da

tarifa de transporte coletivo urbano.

A faceta informagdo (9,2), abaixo da média do dominio, onde o programa de apoio aos
portadores de AIDS tem por obrigacdo nao fazer acepcdao de pessoas, assim, todas as
informacdes estao disponiveis pelo mais diferentes profissionais que atendem nos Servigos de

Saude.

As informagdes passadas aos portadores de HIV/AIDS devem ser claras, objetivas e
compreensiveis, incluindo os riscos, beneficios e inconvenientes das medidas diagndsticas e
terapéuticas propostas e duracdo prevista do tratamento. A pessoa deve receber informacdes
sobre a finalidade do material colhido para exame e alternativas de diagnésticos e terapéuticos

existentes.
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4.2.4 Avaliacao do Dominio das facetas Espiritualidade/Religiosidade/ Crencas Pessoais

e suas facetas

O dominio Espiritualidade/religiosidade/crencas pessoais refere-se as facetas:
espiritualidade/religiosidade/crencas, perddao e culpa, preocupacido sobre o futuro e morte e

morrer, estando apresentadas na Tabela 16.

Tabela 16 — Distribuicio dos participantes da pesquisa segundo as Médias e coeficientes de
variacdo (CV%) das Espirirualidade/religiosidade/crengas pessoais do WHOQOL-HIV Bref,
Joao Pessoa — PB, 2010 (n=302).

Masc. Fem. Média CV%

Facetas Média CV% Média CV% Geral Geral
Espiritualidade/religiosidade/crencas 13,2 27,7 12,8 414 13,0 34,5
Perdao e culpa 10,8 49,1 9,8 62,2 10,3 55,6
Preocupacdes sobre o futuro 9,6 62,3 10,8 61,2 10,2 61,7
Morte e morrer 14,8 40,0 15,6 35,3 15,2 37,6
Média Global 12,1 44,7 12,2 50,0 12,1 47,3

A faceta morte e morrer obteve a maior média (15,2), sendo a melhor das facetas
nesse dominio (Tabela 16). Apesar de a transi¢do da saide para a doenca ser uma experiéncia
complexa e altamente individual, os participantes do estudo mostraram uma boa reagao diante

da morte, talvez influenciados pelo estado cronico atual da doenga.

Ap6s o susto e adaptacdo diante do diagndstico da AIDS, os participantes quando bem
orientados passam a encarar a AIDS como qualquer outra doenga, mesmo ainda sob o estigma
da mesma. E evidente também que quanto menor a escolaridade, menor é a dimensdo do

significado da doencga para o individuo.

Com o passar da idade e do tempo de diagndstico, a busca pela qualidade de vida é
aspecto essencial para pessoas HIV/AIDS, bem como a religiosidade, principalmente quando

se considera a cronicidade da doenca.

Na qualidade de vida pode estar relacionado, ainda, ndo s6 a sobrevida das pessoas,
mas porque esta questdo perpassa por situacdoes de discriminacdo e abandono, fato
demonstrado pelas pessoas que participavam de atividades sociais, apresentando qualidade de

vida satisfatéria. Assim, sugere-se que o planejamento estratégico de acdes publicas de sadde,
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antes centrado na cura e considerando as pessoas com doencas cronicas como
“incapacitadas”, seja direcionado para uma perspectiva baseada em direitos iguais de
oportunidades, promovendo a participagdo das pessoas HIV/AIDS nos aspectos da vida em
comunidade. No caso de doencas para as quais a cura ainda nao é possivel como a AIDS, a
religiosidade tem se apresentado como estratégia de enfrentamento nos processos de morte e

morrer (Oliveira; Lima; Saldanha, 2008).

Dentre as facetas, perddo e culpa apresentou média (10,4) na qual observamos que
muitos pacientes se sentem culpados pela condicdo atual da doenga, ou seja, da sua
soropositividade. A despreocupacao com o futuro foi captada por Almeida e Labroncini
(2007), pois um de seus entrevistados afirmou: “Eu tenho AIDS, e qual o destino de quem

tem AIDS? Ndo é morrer?”’

Neste estudo, os participantes ndo foram avaliados segundo a renda individual e/ou
familiar, mas ao observarmos o nivel de escolaridade dos sujeitos do estudo iremos perceber
que os mesmos possuem pouco grau de instrugdo, e como consequéncia menor poder
aquisitivo, em detrimento das exigéncias do mercado de trabalho que requerem cada vez mais
pessoas qualificadas, portanto, ao analisarmos esta questdo sob este prisma poderemos fazer

analogia ao estudo de Schilkowsky, ao afirmar que

A vergonha, a negacdo e outras defesas contra o sofrimento psiquidtrico emergem
dos elementos condicionantes do abandono do tratamento. Tais condicionamentos,
aliados as frequentes situacdes de miséria ou as precdrias condigdes
socioecondmicas, as dificuldades de construcdo de um imagindrio motor que
permita a agcdo, o ndo posicionamento na impoténcia e a construgdo de projetos ou
desenho de um futuro (SCHILKOWSKY, 2008, p.86).

Em relacdo a faceta Espiritualidade/religiosidade/crenca pessoais obtive a média

(13,2), sendo a segunda maior conforme a (Tabela 16).

Conforme Atkinson e Murray (2000), “a dimensao espiritual da vida é uma qualidade
mais abrangente do que a religido”, pois a necessidade espiritual é vivenciada por todas as

pessoas.

Lukoff (2002) distingue religiosidade da espiritualidade, sendo que a primeira é
definida como adesdo a crencas e a praticas relativas a uma institui¢cdo, enquanto que a
espiritualidade seria a relac@o estabelecida por uma pessoa com uma forga superior na qual

ela acredita.
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No tocante aos cuidados com a satide, observa-se frequentemente a influéncia religiosa
como auxiliar na cura e no tratamento e enfermidade. Segundo Pargament (1990), as pessoas
atribuem a Deus o motivo e a resolucdo dos problemas de saide que acometem e recorrem

muitas vezes a Ele como recurso cognitivo, emocional ou comportamental para enfrenta-los.

A espiritualidade na vida do homem favorece a busca do equilibrio interior e,
consequentemente a qualidade de vida. Existe uma incessante busca do homem para encontrar
um sentido para a sua vida, por isso torna-se tdo importante o conhecimento sobre o sentido
da vida mediante a pratica das crengas pessoais e da forca que emana delas para enfrentar e

entender as dificuldades vividas, e assim vencé-las (VILARTA; GONCALVES, 2004).

Na faceta Preocupacdo sobre o futuro, apresentou média (10,0) a experiéncia da
doenca que precipita sentimentos e reagdes de ansiedade e de incertezas. A doenga torna-se
mais que um desconforto fisico e atinge ambitos ainda ndo vividos pelo individuo. Existe uma
caracteristica forte de imprevisibilidade diante da AIDS, os pacientes vivenciam uma grande

dose de incerteza sobre o futuro.

O reflexo das dificuldades socioecondmicas como o desemprego ou as relacdes de
trabalho extremamente precdrias, a falta de moradia, a violéncia urbana e a falta de uma rede
social de apoio confirmam de acordo Schilkowsky (2008), uma situacdo de desamparo de tal
ordem que muitas vezes chega até a obscurecer ou a superar, em dramaticidade, o real

significado de se viver com o HIV e com a AIDS.
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5 CONSIDERACOES FINALS

"4s pessoas ndo se tornam especiais pela maneira de ser ou agir,
mas pela profundidade em que atingem nossos pensamentos”
(autor desconhecido).

Ao final desta dissertacdo, ndo podemos dizer que seja o final das pesquisas, pois a
partir dela elencam-se varias informac¢des com possibilidades de outros estudos. Ao lancar um
olhar para o percurso transcorrido ao longo deste estudo, podemos perceber que o HIV/AIDS
ainda transita para uma epidemia social, em que os menos favorecidos economicamente
continuam sendo discriminados duplamente, primeiro pela condi¢do sdcioecondmica e
segundo pela sua condi¢do de doente de HIV/AIDS, cuja marca ficou registrada nesses quase

trinta anos de epidemia.

Conforme dados, em relac@o a preocupagao com o futuro, que obteve média abaixo do
dominio, considerando uma mé qualidade de vida, temos um fato que aponta para a
necessidade de uma assisténcia interdisciplinar. Uma assisténcia com o intuito de dispor aos
portadores do HIV/AIDS outras possibilidades de construcao de sentidos para a enfermidade
ou para a vida, capazes de ajuda-los a se perceberem, também, como participantes do
processo de superacdo da doenga, além disso, a desconstrucdo da associacdo da imagem do
HIV/AIDS a dor e ao sofrimento pode proporcionar a melhora da autoestima dos acometidos

pelo virus.

No patamar de pessoas discriminadas socialmente neste estudo € no contexto do
HIV/AIDS, pode-se dizer que sofrem uma discriminagdo na nossa amostra, ja que também os
participantes do estudo se encontram com o nivel sdcioecondmico aquém do necessdrio para
se ter uma boa qualidade de vida. Neste sentido, o que poderiamos denominar de HIV/AIDS
social continua sorrateira e sinistra, porque leva a uma condenacio social transmutando os
individuos a viverem uma vida na sombra, com medo de revelarem seu diagndstico.

A aplicagdo do WHOQOL HIV-BREF permitiu identificar as caracteristicas sécio-
demogréficas, os indices dos dominios: fisico, psicolégico, nivel de independéncia, relagdes
social, meio ambiente, espiritualidade/religiosidade/crengas pessoais bem como a influéncia

das facetas sobre cada dominio para aumentar ou diminuir seu indice.
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Em relacdo as caracteristicas sociodemograficas, observou-se uma prevaléncia do
homem, pessoas de baixa escolaridade, solteiros e na faixa etdria dos 30 a 50 anos. Quanto as
caracteristicas fisiopatoldgicas, destacamos a transmissao sexual da doenca, o estado de satide
nem boa, nem ruim, sendo que a maioria, principalmente as mulheres, nio se considera

doente.

O estudo mostra que a maioria dos participantes, em relacdo a percepcdo da doenca,
no sentido de se considerar doente, respondeu ndo estar doente e que estd bem consigo

proprio.

No tocante a andlise dos escores dos dominios do WHOQOL HIV-BREF, foi revelado
que a maioria dos dominios apresentou média acima do ponto médio (12). O dominio que
apresentou menor média foi meio ambiente (11,7), sendo as facetas informagdes e finangas

com (9,2), o que contribuiu para diminuir os indices do escore deste dominio.

O mais alto escore foi obtido pelo dominio psicolégico que obteve média geral (13,4),

determinado positivamente pelas facetas sentimentos negativos (14,4) e auto- estima (14,0).

Atualmente muitas pessoas estdo vivendo com HIV/AIDS em condi¢des precdrias de
vida, tendo necessidade de apoio social, ou seja, € de grande importancia destacar que apenas

¢ concedido o auxilio doenca ao portador critico e ndo ao portador soropositivo para o HIV.

Assim, ter qualidade de vida nao é apenas ter uma boa satde fisica ou psicoldgica,
mas € sentir-se bem consigo mesmo, com o local onde se vive, com a familia, amigos e outras
pessoas significativas que o rodeiam. Qualidade de vida passa também por ter estilo de vida
saudavel, cuidar de si, ter capacidade para realizar as atividades do dia-a-dia, ter tempo para
atividades de lazer (hobbies, passatempos) e para outros hdbitos que o facam sentir-se bem e

realizado.

A uma sociedade marcada por profundas desigualdades sociais, torna-se necessaria
uma atengdo as politicas sociais e de saude, para que haja uma constru¢cdo, uma luz voltada as
préticas soliddrias que facam diminuir a exclusdo social e que as acdes dirigidas ao programa
do HIV/AIDS facam brotar a assisténcia oferecendo recursos para que as necessidades

materiais também sejam alcangadas.

A atuagdo de uma equipe multidisciplinar € de suma importancia, a fim de oferecer

aquele atendimento de forma integral, no sentido voltado ao sucesso do tratamento, o qual ndo
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deverd estar apenas focalizado na doenca, mas sim na adequada interdependéncia entre os

fatores biol6gico, socioecondmicos e culturais observados neste estudo.

As pessoas com dependéncia passam também a experimentar diferentes sentimentos e
comportamentos decorrentes de alteragdes na capacidade fisica, na auto-estima e na imagem
corporal, nas relacdes com outras pessoas e na realizacdo de uma série de atividades da vida
didria. A percep¢do da qualidade de vida, para os entrevistados, parece ser fortemente
determinada por fatores de ordem socioecondmica, uma vez que a doenga interrompe ou
dificulta a insercao no processo produtivo, diminuindo as possibilidades de acesso aos bens de

consumao.

A qualidade de vida tem um enfoque mais generalizado, englobando em um discurso
sensacgoes e reflexdes de todos os aspectos anteriormente relatados. As histérias de vida sdo as
mais diversas possiveis € se convertem em um mesmo destino, causas primdrias e impares

que com o passar do tempo foram delineadas em um ideal de vida comum.

As pesquisas na drea de qualidade de vida se tornam de suma importancia para que a
assisténcia aproxime-se das expectativas e necessidades das pessoas com HIV/AIDS. Desta
forma, esse estudo produz alguns dados e, mais do que tudo, levanta uma série de

inquietacdes a serem continuamente investigadas.

Espera-se, ainda, que os profissionais da drea da saide despertem o interesse pelo
assunto, considerando que a AIDS como doenca crdnica traz importantes mudangas as
perspectivas de vida atribuidas a infec¢do pelo HIV/AIDS. A inclusdo desta temdtica em
pesquisas pode contribuir na melhoria da qualidade de vida das pessoas que convivem com
esta condi¢ao de saide e assim possibilitar uma melhor assisténcia e cuidado as pessoas que

vivem com HIV/AIDS.

Portanto, todo ser humano tem o direito de construir sua trajetéria de vida,
interpretando e recriando discurso de maneira autbnoma para seu contexto socio cultural, de
forma que todos sejam independentes de qualquer situacdo, ou seja, devem ser considerados
no planejamento das politicas que promovam a sua satide e os seus direitos como cidadaos,
havendo um fim na discriminag¢do institucionalizada, o que muitas vezes bloqueia suas
relagdes sociais, impedindo, desta forma, as suas possibilidades de desejo para uma melhor

qualidade de vida do portador de HIV/AIDS.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Caro (a) Senhor (a)

Eu, Luiz William Barreto Wanderley, pretendo realizar uma pesquisa intitulada
“Avaliacao da Qualidade de Vida de Portadores HIV/AIDS”. Esta tem por objetivo:
avaliar a qualidade de vida de portadores de HIV/AIDS no hospital de referéncia na cidade de
Jodo Pessoa - PB; mensurar a qualidade de vida de pessoas com HIV/AIDS atendidas no

hospital de referéncia.

Para realizar a pesquisa necessito de sua colaboragdo para responder algumas
perguntas. Durante a pesquisa garanto esclarecer todas as suas didvidas. Quero lhe informar,
também, que me comprometo em manter o seu nome e seus relatos confidenciais em sigilo,
além de aceitar sua livre decisdo em participar ou ndao do estudo ou de se retirar do mesmo a
qualquer momento. Nao serd efetuada nenhuma forma de gratificacdo pela sua participagdo.
Informo também que este estudo poderé ser publicado em revistas e/ou congressos que sejam

pertinentes ao tema no ambito nacional ou internacional.

z 7z

A sua participagdo é voluntdria, o senhor (a) ndo é obrigado (a) a fornecer as
informacdes solicitadas. Caso decida ndo participar do estudo, ou resolver a qualquer
momento desistir do mesmo, ndo sofrerd nenhum dano. Os pesquisadores estardo a sua
disposicdo para qualquer esclarecimento que considere necessdrio em qualquer etapa da
pesquisa. Diante do exposto, agradecemos a contribuicdo do senhor (a) na realizacdo dessa

pesquisa.

Eu, , concordo em

participar da pesquisa, declarando que cedo os direitos do material coletado e que fui
devidamente esclarecido, estando ciente dos objetivos da pesquisa, com a liberdade de retirar

0 consentimento sem que isso me traga qualquer prejuizo.

Participante do estudo Pesquisador responsavel

Luiz William Barreto Wanderley (83) 87907906



APENDICE B - TERMO DE
ANUENCIA

3 SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE
(» (( COMPLEXO HOSPITALAR DE DOENCAS INFECTO-

CONTAGIOSAS - DR. CLEMENTINO FRAGA — C.H.C.F, e

NUCLEO DE EDUCACAO PERMANENTE

TERMO DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins de direito que estamos de acordec

com a execucgdo da pesquisa intitulada “Avaliacdo da qualidade de vida de
portadores HIV/IAIDS”, que sera realizada por Luiz William Barreto

Wanderley, sob a orientagdo da Dra. Simone Helena dos Santos Oliveira, o
qual tera apoio desta instituicao.

Jodo Pessoa, 20 de maio de 2010.

Joana D’armc Pﬁorgj{sﬂ 8, Frade

Mayicula 160241-1
“omplexo . Or. Fraga

)

irecdo Geral CHCF

ﬁana Drarc S. Frade
v

O C.H.C.F. ao seu servigco

Complexo Hospitalar de Doengas Infecto-Contagiosas Dr. Clementino Fraga - C.N.P.J. 08.778.268/0005-94
Rua: Ester Borges Bastos, s/n - Jaguaribe — CEP. 58015-270 - Jodo Pessoa/PB - Fone: 32185449 — Fax: 3218 5416
E-mail: cep_chcf@hotmail.com
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APENDICE C -

CERTIDAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS

UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA
HOSPITAL UNIVERSITARIO LAURO WANDERLEY
COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS

PARECER
I - Identificacdo

Titulo do projeto: Avaliagéo da qualidade de vida de portadores de HIV/AIDS
Protocolo no CEP N°: 310/10

Classificacdo no fluxograma: Grupo III - 342340

CAAE: 2145.0.000.126-10

Finalidade: Mestrado

Pesquisador responsével: Luiz William Barreto Wanderley

Locais de Realiza¢do: Complexo hospitalar de Doengas Infecto-contagiosas dr. Clementino
) Fraga - C.H.C.F

Area de conhecimento: Enfermagem

Data de recebimento no CEP-HULW: 24/05/2010

Data da apreciacdo: 25/05/2010

Recursos: proprios

II - Objetivo geral
> Avaliar a qualidade de vida de portadores de HIV/AIDS atendidos em um servigo de
referéncia do Estado da Paraiba

III - Sumério do projeto

Pesquisa descritiva com abordagem qualiquantitativa a ser desenvolvida no periodo de
junho a julho de 2010. A amostra estimada sera de 247 pacientes cadastrados no servigo, com
diagnéstico de pelo menos um ano, em uso de anti-retrovirais, com notificagdo no SINAN e que
tenham idade acima de 18 anos. Utilizar-se-4 como instrumento para a coleta de dados um
formuldrio WHOQOL-HIV BREF utilizado pela OMS seguido de entrevista.

IV - Analise ética do protocolo de pesquisa em questéo

1. Curriculo lattes - entregue;

2. Considerando que o estudo ndo oferecerd riscos previsiveis para os participantes;

3. Considerando que a temdtica é relevante e que o projeto estd com metodologia
adequada;

4. Considerando que preenche os requisitos fundamentais da Resolugdo CNS 196/96 sobre
as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, o
nosso parecer é favordvel a realizagdo da pesquisa.

Diante do exposto, o CEP/HULW solicita

« Entregar uma copia deste parecer a chefia do setor - local da pesquisa

« Entregar uma cépia do TCLE ao participante da pesquisa apds esclarecimento e assinatura
de forma voluntéria.

« Comunicar ao CEP/HULW qualquer alteracdo no projeto de pesquisa e no TCLE

« Enviar ao CEP/HULW, no final da pesquisa, uma cépia deste parecer e da pesquisa, em CD,
para emissdo da certiddo.

Jodo Pessoa, 26 de Maio de 2010.

P
Profa, Dr2. Enfa Iaponira Cortez Costa de Oliveira

Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa-HULW

Hospital Universitario Lauro Wanderley-HULW- 4° andar - Campus 1 - Cidade Universitaria. Bairro: Castelo Branco —
Joiio Possoa-PB. CEP: 58039900  Fone (83)32167302  CNPI: 24098477/0007-5 E-mail - cephulw@hotmail .com
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ANEXO A — INSTRUMENTOTO WHOQOL HIV - BREF

WHOQOL - ABREVIADO

Versio em Porlugués

PROGRAMA DE SAUDE MENTAL
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE
GENEBRA

Coordenugio do GRUPCG WHOQOL no Brasil

Dr. Marcelr Pie de Almeida Fleck

Professor Adjunto

Departaments de Psiguistria ¢ Medicing Legal
Universidade Federal do Rio Grande do Sal
Forte Alegre - RS - Brasil
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Instrugioes

Este guestiondno & sobre como vood se sente a respeilo de sua qualidade de vida, sande ¢
oulras dreas de sua vida, Por favor, responda a todas as questies . Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em wna questio, por favor, escolha entre as altemativas a
que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, poderd ser sua primeira escolha

Por favor, tenha em mente seus valores, asprragdes, prazeres e preocupagies. MNos
estamos perguntando o que vood acha de sun vida, tomando como referéncia as duas
iltimas semanas. Por exemplo. pensando nas dltimas duss semanas, wma questio

podena ser:
nadi et miin muit | camplelaments
poucae
Vaood recebe dox autros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita?

Yook deve circular o nidmero gue melbor comesponde ao quanto vocd recebe dos outros o
apoio de que necessita nestas dltimas duss semanas. Portanto, vocé deve cireular o
o 4 se vood recebeu "muiin” apoio como abaixao,

madi misito médio | muite | completmente

Paucd

L

Vaord recebe dos outros o apoio de que 1 2 & 4
necessita?

Wiood deve circular o nimero | =2 vocd nio recebeu "nada” de apoio.



Por fuvor, beia codo questdo, veja o goe vood ocha ¢ circule po namers e lve parece s methor respost.
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maika ruim BN Ty boa muila
i nem ha
1 Como voce avaliana sun gualicade de 1 2 3 4 5
wigla?
mumhs insatisfeata nem sabisfeito satisfeita Tt
imsatisfeite nem insatisfeio aatixhein
&
2 Cludo satesteitoda) vood et 1 2 3 4 5
cam a sua sande?
As questies sezuintes sdo sobre o guande vocd tem semtido algumas coisas nas limas duas semanas.
waida maliba mais i bastant exiremanenbs
A memHs e
3 Em gue medida vocé acha que sun dor I 2 3 a
{fimica) impede vooé de Fmer o que vocé
precis?
4 ) quanty voo i precisa de algum 1 2 3 5
tratamento midico para levar sua vida
ciirm?
5 O gquanio vace aproveita a vida? 1 2 3 3
6 Em que medida vocé acha que a s vida 1 2 3 5
tem sentida’
7 O quamia vocE consegue s¢ conoenirar? 1 2 3 5
k] Clufo segurof o) vock se sente em sua vida | 2 1 5
iiima?
q Cuio saudavel € o sea ambrente fisico 1 2 1 5
{clima, baruthp, poluigio, atrativos)?
A5 questies seguintes perguntam sohre guiiy completamente  vocié lem senticdo ou & capar de faer
cerlas civisas nestas altimas duas semanas.
muclt | mumie medin muzle | complotamentes
PR
10 | Woof tem energia suliciente pam sew dia-o-dia? 1 b 3 5
11 | WosoE & capaz de aceifar sus apanéncaa fissca? 1 - 3 5
12 | Vool tem dinhetro subicsente pars ssficrer soas 1 2 3 5
necessidades?
13 | Quiio disponivers para vook estdo as 1 : 3 5
informagpies que precisa no seu disa-dia?
14 | Em que medida voué tem oportunidasdes de 1 2 3 5
ativicade de lazer?




As guesides sepuintes perguntam sobre

aspecios de sua vida nas dltimas duss semanas.

yudn bem oo satisfein

vocd %o sentin a respeito de varios

muito nnm THETE FLEET bom maiita
mm oern bivm hom
15 | Qudir bem vood & capaz e se locomaver? | z 3 4 5
s rmatafein o sk aisfeim s
amisiciis nen inm e,
16 | Qudo satishzibeda) voce osti com o seu I 2 K] 4 5
sonon?
17 | Quodo satisfeibma) vocs et com sua I 2 k] 4 5
capacidade de desempenhar as aividodes
do seu digsas=tia®
18 | Qudo satisfeibofa) voce ostd com sua I 2 K] 4 5
capacidade para o frabalha?
19 | Quiio satisfertola ) vock estd consign 1 2 3 4 5
mesmas!
2 | Quio satisteiln{a) vook esld com mis I 2 3 4 5
relagdes pesmoais {amigos, paremntbes,
canheecitdos, colegas)?
21 | Quio satisfeitoda) vace esth com sua vida I 2 3 4 5
sexual?
22 | Chsdo satisfeitofa) voc estd com o apais I 2 3 4 5
que wool recehe de seus amigos®
25 | Quio satisfeibda) voce estd com as ] 2 3 4 5
camligdes do local onde mara™
24 | Quio satisleito{a) vocd o5t com o scu I 2 3 4 5
pressl ans servigos de saide?
25 | udo satisfeiboda) vocd esti com o seu I 2 K] 4 5
meio de transparte?
A guesties scguinics referemssca oom gue freg@Bncin vool sentin oo expeomentou oortas colsas nas
dltimias duas semanas.
[Ty P T e T ELE S
L e
26 | Com gue freqiéncia vooié bem 1 2 3 A 5

sentimentbis negativos s Comae man
humuor, desespero, ansiedude.
depressiaT

Alguiém The ajudon a preencher este guestionameT ...

Chanba temipo voci levou para preencher este gquesbominng?. ...

Vit tem algum comentario sohre o guestiondrio?
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