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RESUMO

A Aids consiste em pandemia mundial em crescimento e tem sofrido
processo de feminizagdo. O tratamento da doenga melhorou a sobrevida
dos pacientes, porém nem sempre com boa qualidade de vida. Objetivo:
Avaliar a qualidade de vida das mulheres portadoras de HIV/Aids,
assistidas no ambulatério de Ginecologia e Obstetricia do Hospital
Universitéario Polydoro Ernani de Sdo Thiago (HU/UFSC). Método: Foi
realizado um estudo de caso-controle envolvendo 55 pacientes, 18
soropositivas para 0 HIV e 37 soronegativas. Os dados foram coletados
por intermédio de questionarios estruturados, um criado pelas autoras
contendo questdes relacionadas a idade e outro desenvolvido pela OMS
e denominado WHOQoL-HIV-Bref, utilizado para avaliar qualidade de
vida. Os dados foram analisados pelo software SPSS 22.0®. Resultados:
Os dominios que obtiveram diferencas significativas foram: Nivel de
dependéncia, Meio Ambiente, Espiritualidade/Religido/Crengas pessoais
e Autoavaliacdo de qualidade de vida. Conclusdo: Embora as mulheres
vivendo com HIV/Aids considerem a qualidade de vida como sendo
boa, ainda existe diferenca quando comparadas as pacientes
soronegativas para o HIV.

Palavras-chave: 1.Qualidade de vida 2.Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida 3.Vulnerabilidade feminina






ABSTRACT

AIDS is a growing global pandemic and has undergone a feminization
process. The treatment of the disease improved the survival of patients,
but not always with good quality of life. Objective: To evaluate the
quality of life of women with HIVV/AIDS, assisted at the Obstetrics and
Gynecology Ambulatory of Polydoro Ernani de S&o Thiago University
Hospital (HU / UFSC). Method: A case-control study was carried out
involving 55 patients, 18 HIV patients and 37 seronegative patients. The
data were collected through structured questionnaires, one created by the
authors and another one developed by WHO and named WHOQoL-
HIV-Bref, used to evaluate quality of life. Data were analyzed by SPSS
22.0® software. Results: The domains that obtained significant statistical
differences were: Level of dependence, Environment,
Spirituality/Religion/Personal beliefs and Self-assessment of quality of
life. Conclusion: Although women living with HIV/AIDS consider their
quality of life to be good, there is still a difference when compared to
HIV seronegative patients.

Keywords: 1.Quality of Life 2.Acquired Immunodeficiency Syndrom
3.Female Vulnerability
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1. INTRODUCAO

Em 1981, o CDC — Center for Disease Control and Prevention,
de Atlanta, nos Estados Unidos — documentou os primeiros casos da
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids) (CDC, 2006). No
Brasil, o primeiro caso de Aids foi notificado em Sdo Paulo, em 1980
(MS, 1999).

A Aids tem como agente etioldgico o HIV, virus RNA que causa
disfungdo no sistema imunolégico do individuo infectado
(COORDENACAO NACIONAL DE DST E AIDS, 2003). Existem
diversas vias de transmissdo do HIV, sendo as principais a via sanguinea
(parenteral e vertical), a via sexual (por secre¢Bes vaginais ou sémen) e
por meio do leite materno (SALDANHA, 2003). Além dos fatores de
risco comportamentais relacionados aos mecanismos de transmissdo do
HIV (SALDANHA 2003), como a prética de relagbes sexuais
desprotegidas ou a reutilizacdo de seringas e de agulhas por usudrios de
drogas injetaveis, a assimetria social acarreta um processo de
vulnerabilidade, onde a escolaridade, a fonte de renda e o acesso aos
cuidados de salde sdo algumas caracteristicas fundamentais (GRUNER,
2005).

A ampla disseminacdo da epidemia e seu rapido avanco
demonstram que a doenga tem penetrado diferentes culturas e espacos,
assim como atingido individuos de muitas faixas etarias e diferentes
niveis socioecondmicos (MS, 2006). A desigualdade socioeconémica e
cultural brasileira gera no pais uma epidemia de carater multifacetado
(GRUNER, 2005). A pauperizacdo e a feminizacdo ja se tornaram fatos
concretos na face da epidemia (CAROVANO, 1991; BELLINI et al,
2015; WHO, 2013). Todavia, a maioria dos casos de Aids encontrados
no Brasil persiste em pacientes do sexo masculino, embora a razdo entre
0s sexos venha diminuindo (SPRINGER et al, 2012). A vulnerabilidade
feminina pode ser explicada pelo aumento do nimero de casos entre 0s
heterossexuais €, em virtude de mobiliza¢do da populagdo homossexual,
observou-se uma reducdo no ndmero de casos neste grupo
(CAROVANO, 1991; BASTIANI et al, 2012; FONSECA et al, 2007).

Na década de 90, quando houve aumento dos casos em mulheres,
0s programas educativos deram enfoque as profissionais do sexo, que
tinham comportamentos promiscuos e eram consideradas “reservatorios
de HIV” (CAROVANO, 1991; SPRINGER et al, 2012). As mulheres
consideradas donas de casa e mdes de familia ndo eram alvo dos
programas de saude e dependiam da aceitacdo do homem em usar o
preservativo. Essa solicitacdo da mulher muitas vezes era entendida
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como desconfianca, principalmente em relacionamentos estaveis
(BELLINI et al, 2015; VERMELHO et al, 1999; SANTOS et al, 2009;
TOMAZELLI et al, 2003; LANGEBEK et al, 2014). Como
consequéncia, elas parecem ter menor visibilidade social para programas
de salde em geral e, por isso, 0 acesso aos servicos de salde, para
investigacdo de doencas sexualmente transmissiveis e respectivo
diagndstico, ocorre em estagios em que a doenca esta mais avangada em
comparacao aos homens (SANTOS; BUCHALLA et al, 2002).

Além disso, algumas manifestacdes clinicas ocorrem somente no
sexo feminino, como: diferencas na carga viral (CV) no inicio da
infeccdo (a CV média na soroconversdo é inferior, quando comparada
ao sexo masculino), diferencas em algumas infeccdes oportunisticas
(principalmente infec¢des ginecoldgicas), diferengas relacionadas a
toxicidade e efeitos adversos de alguns agentes antirretrovirais (ARV), e
complicagdes especificas do sexo feminino como problemas
relacionados ao HIV e gestagdo (HIRSCHHORN, 2015). As mulheres
sdo 20 vezes mais vulneraveis a contrairem o virus em relagdes sexuais
do que os homens, provavelmente por conta da exposi¢do prolongada do
Utero e da vagina ao liquido seminal (VON MUHLEN et al, 2014;
KORNIFIELD, 2010).

O nivel de escolaridade é mais um fator que se associa a0 novo
panorama de epidemia de Aids no Brasil. No inicio, a maioria dos
pacientes apresentava segundo grau e nivel universitario, ao passo que,
atualmente, essa maioria apresenta somente o primeiro grau escolar
(VERMELHO et al, 1999; SANTOS et al, 2002).

Em estudo realizado por Bertoni e colaboradores (2010) em
pacientes portadores de HIV em Sao José/SC, em 2010, metade dos
pacientes entrevistados era do sexo feminino, 50,6% tinham apenas o
ensino fundamental completo, e 82,3% contrairam a doenca por meio de
relagGes sexuais.

O avango terapéutico e tecnoldgico na area das Ciéncias da
Salde tem como uma de suas possiveis consequéncias 0 aumento da
sobrevida dos individuos, principalmente daqueles que sofrem de
doencas cronicas. Em muitos casos, tais pacientes sobrevivem por varios
anos com sequelas ou complicagBes. O fato de sobreviver por muitos
anos, nao significa viver bem, pois na maioria das vezes o individuo se
depara com limitagBes em varias de suas atividades diarias (BELLINI et
al, 2015; LANGEBEK et al, 2014; GUIMARAES et al, 2008).

Dentre as doencas crdnicas, a Aids é considerada, atualmente,
como um dos principais problemas de salde publica. Trata-se de
questdo central na luta pelos direitos humanos, uma vez que tem alta
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letalidade e acarreta alto custo social. No complexo processo de
disseminacdo do HIV, os pacientes sdo levados a um constante
enfrentamento de estigmas e discriminagBes, que sdo obstaculos ao
compromisso com a prevencdo, e com o atendimento digno (PARKER
etal, 1999; LAURENTI, 2003).

Todavia, sdo notaveis os grandes progressos logrados nos
Gltimos anos na prevencdo e no controle do HIV/Aids, com destaque
especial ao desenvolvimento e a ampla utilizagdo de ARV. As
estratégias conseguiram reduzir em até 90% a mortalidade nos paises
desenvolvidos, desde 1996. No entanto, com 0 aumento da sobrevida,
outras questdes ganham relevancia. Dentre elas, destaca-se a
preocupacdo com a qualidade de vida (QV) dos infectados (SANTOS;
BUCHALLA et al, 2002). A questdo da QV tem se destacado sob varios
aspectos nos ultimos anos, particularmente quanto a avaliagdo e a
mensuracgdo, tanto no nivel individual quanto coletivamente (BELLINI
et al, 2015; LAURENTI, 2003). Um dos aspectos fundamentais da
avaliacdo da QV consiste na importancia da valorizacdo da percepcdo
subjetiva do individuo e da satisfagdo global em relacdo a saude e ao
tratamento (MINAYO et al, 2000; SILVA et al, 2014).

A Organizacdo Mundial de Salde (OMS), em estudo
multicéntrico com o objetivo de elaborar um instrumento capaz de
avaliar QV em uma perspectiva internacional e transcultural, adotou um
conceito que reflete a natureza subjetiva da avaliacdo, ou seja: “a
percepcao do individuo acerca de sua posicéo na vida, de acordo com o
contexto cultural e os sistemas de valores nos quais vive, e em relagéo a
seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes” (LANGEBEK et
al, 2014; FLECK et al, 2000).

O instrumento denominado WHOQoL engloba seis diferentes
dominios: salde fisica, estado psicoldgico, nivel de dependéncia,
relacionamento social, caracteristicas ambientais e espiritualidade.
Segundo o The WHOQoL Group, a avaliagdo da QV em diferentes
dominios permite a verificacdo das dimensdes nas quais os tratamentos
sdo efetivos, com potencial para ajudar a direcionar medidas
terapéuticas mais adequadas e, possivelmente, diminuir os custos da
atencdo (THE WHOQOL GROUP, 1995).

A QV de pacientes com HIV/Aids, ao ser avaliada, ndo consiste
apenas em maior sobrevida com o tratamento e presenca ou nao de
infeccbes oportunisticas, pois ao enfrentar a doenga, o portador é
estigmatizado, tratado de forma excludente, sofre ruptura nas relacfes
afetivas, problemas com sexualidade e com a falta de recursos sociais €
financeiros. Tais questdes comprometem tanto a salde mental e fisica
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quanto o bem-estar, e consequentemente, a QV (CASTANHA et al,
2007). As mulheres séo ainda mais vulnerdveis a esse comprometimento
devido as diferencas marcantes nos aspectos culturais e
socioecondmicos, 0 que confere oportunidades desiguais de protecéo,
promocao e manutencao de satde (REIS, 2008).

A avaliacdo da QV ¢ de suma importancia para se compreender
a maneira como vive uma pessoa infectada pelo HIV. A feminizagéo da
Aids e a manutencdo de elevada incidéncia e sobrevida da doenga
impulsionaram este estudo, que teve como objetivo avaliar a QV das
mulheres que vivem com HIV/Aids, assistidas no ambulatério de
Ginecologia e Obstetricia do Hospital Universitario Polydoro Ernani de
Sé&o Thiago (HU/UFSC).
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2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar a qualidade de vida das mulheres portadoras de
HIV/Aids, assistidas no ambulatério de Ginecologia e
Obstetricia do Hospital Universitario Polydoro Ernani de
S&o Thiago (HU/UFSC), em 2015.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Avaliar o perfil demografico e socioecondmico das
pacientes.

Avaliar possiveis coinfeccoes.

Observar quais os principais dominios - satde fisica, estado
psicolégico, niveis de dependéncia, relacionamento social,
caracteristicas ambientais e padrdo espiritual - que
influenciam na Qualidade de Vida do grupo estudado.
Estimar as diferencas na percepcdo de Qualidade de Vida
em grupos distintos: HIV positivas e portadoras da
Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (Aids).

Avaliar a associacdo entre a percepcdo de Qualidade de
Vida e varidveis demograficas (idade, sexo e condicdo
marital).

Avaliar a associacdo entre a percepcdo de Qualidade de
Vida e variaveis socioecondmicas (escolaridade e renda
familiar).

Avaliar a associacdo entre a percepcdo de Qualidade de
Vida e varidveis relacionadas a infec¢do pelo HIV (tempo
de infeccdo, tempo de tratamento e tipo de medicacdo
utilizada).

Comparar a qualidade de vida das pacientes portadoras de
HIV/Aids com a qualidade de vida das pacientes
soronegativas para o HIV.
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3. METODOS

3.1 DESENHO DO ESTUDO

Esta pesquisa teve a caracteristica de um estudo caso-controle
(MEDRONHO, 2004).

3.2 LOCAL DO ESTUDO

Servico de Ginecologia e Obstetricia do Hospital Universitario
Polydoro Ernani de Sdo Thiago (HU/UFSC).

As pacientes procuram o servico para atendimentos de consultas
ginecoldgicas ou de pré natal agendadas previamente e para consultas
em emergéncia ginecoldgica ou obstétrica, podendo as pacientes
permanecerem internadas.

3.3 PARTICIPANTES
3.3.1 Populagdo em estudo

Ap6s aprovacio do Comité de Etica e Pesquisa da UFSC, foram
convidadas a participar do estudo as mulheres atendidas no referido
servico.

3.3.2 Amostra

A selecdo dos individuos para a pesquisa foi por conveniéncia.
As participantes foram alocadas nos setores do Servico de Ginecologia e
Obstetricia do Hospital Universitario da UFSC, no periodo de abril a
dezembro de 2015.

Para um estudo caso-controle ndo pareado, estimando-se uma
propor¢do de expostos entre os casos de 80%, uma proporcdo de
expostos entre os controles de 40%, um numero de controles por caso de
2, em um nivel de significancia de 5%, com um poder do teste de 80% e
um teste de hipétese bicaudal, estimou-se uma amostra de 17 casos e 34
controles.
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3.3.3 Critérios de inclusao e exclusao

3.3.3.1 Critérios de Inclusdo

Grupo Casos

Pacientes com idade igual ou superior a 18 anos, com termo de
consentimento livre e esclarecido assinado (Apéndice 1); e
Pacientes com diagndstico de HIV confirmado por sorologia
(MINISTERIO DA SAUDE, 2013).

Dois testes rapidos seguidos (de fabricantes diferentes) em amostra
de sangue ou um de fluido oral e outro de amostra de sangue; ou
Teste de triagem seguido de teste confirmatorio:

Teste Imunoensaio de 3% ou 42 geracdo (ELISA) seguido de Teste
Molecular (Western Blot ou Imunoblot ou Imunoblot Rapido).

Grupo Controle

Pacientes com idade igual ou superior a 18 anos, com termo de
consentimento livre e esclarecido assinado (Apéndice 1); e
Pacientes soronegativas para o HIV, comprovado através de exame
recente;

Pacientes sem comorbidades significativas.

3.3.3.2 Critérios de Exclusdo

Pacientes com estado clinico comprometido (por exemplo, alteragédo
do nivel de consciéncia), que impedisse a realizacdo da entrevista.

3.4 VARIAVEIS

Quadro 1 — Variaveis de estudo

Variaveis

Dependente/

Independente Natureza Utilizagdo

Qualidade de Vida Dependente

Quantitativa | Médias dos
Discreta escores
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Idade em
completos

anos

Independente

Quantitativa
Discreta

Em anos

Grau de instrugéo

Independente

Qualitativa
Nominal

Nenhum

1° Grau
completo

2° Grau
completo

3° Grau
completo

Renda familiar total:
renda de todos os
residentes no
domicilio, em reais
(R$), transformadas
em salarios minimos
da data da coleta.

Independente

Qualitativa
Ordinal

Até 1 SM

> SM e <3
SM

>3 SM

Estado Civil

Independente

Quialitativa
Nominal

Solteira
Em
estavel
Casada
Separada
Divorciada
Vilva

unido

Coinfecgdes

Independente

Qualitativa
Nominal
Dicotbmica

Hepatite B:
Sim e Néo
Hepatite C:
Sim e Néo
Sifilis: Sim e
Néo

Forma de Contégio

Independente

Qualitativa
Nominal

Sexo
homem
Sexo
mulher
Uso de drogas
injetaveis
Contato
sangue
Outro

com

com

com
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Estado sorologico Independente | Qualitativa | Assintomatico
Nominal Sintomatico
Aids
Desconhecido
Negativo
Ano de Infecgéo Independente | Quantitativa | Ano
Ordinal

Ano do  Teste | Independente | Quantitativa | Ano

Positivo Ordinal
Terapia Independente | Qualitativa | Sim e Nao
Antirretroviral Nominal

Dicotbmica

Fonte: Elaboracdo do Autor, 2014.

3.5 COLETA DE DADOS
3.5.1 Procedimentos

Os dados foram coletados por intermédio da aplicacdo de um
instrumento de coleta de dados, criado pelas autoras, contendo questdes
relacionadas a idade, escolaridade, tempo de tratamento, tempo de
infeccdo pelo HIV e coinfecbes (Hepatite B, Hepatite C e Sifilis)
(Apéndice 2), em ambiente privativo e aplicado pelos pesquisadores.

Para a afericdo da Qualidade de Vida, foi utilizado o
guestionario WHOQOL-HIV-BREF, desenvolvido pela OMS e validado
no Brasil por Fleck e colaboradores (Anexo 1) (FLECK et al, 2002).
Este questiondrio apresenta 31 perguntas que sdo distribuidas em 30
facetas, quais sejam (THE WHOQOL-HIV GROUP, 2002;
CANAVARRO et al, 2011):

e Dor e desconforto;
e Energia e fadiga;
e S0NO e repouso;
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Sintomas de pessoas vivendo com HIV/Aids (PVHAS);
Sentimentos positivos;
Pensar, aprender, memaria e concentracao;
Imagem corporal e aparéncia;
Auto-estima;
Sentimentos negativos;
Dependéncia de medicacao ou de tratamentos;
Mobilidade;
Atividades da vida cotidiana;
Capacidade de trabalho;
Inclusdo social;
Relagdes pessoais;
Atividade sexual;
Suporte e apoio pessoal;
Seguranca fisica e protecéo;
Ambiente fisico;
Recursos financeiros;
Novas informac0es e habilidades;
Recreacdo e lazer;
Ambiente do lar;
Cuidados de saude;
Transporte;
Espiritualidade/religido/crencas pessoais;
Perdao e culpa;
Preocupag0es sobre o futuro;
Morte e morrer; e
Auto-avaliacdo da Qualidade de Vida.
Cada faceta é avaliada por meio de uma pergunta, exceto a

faceta de qualidade de vida geral, que consiste de dois itens.
Posteriormente, as facetas sdo distribuidas em dominios, os quais sdo
compostos pela média aritmética dos escores das facetas. Os escores dos
dominios variam de 4 a 20 (THE WHOQOL-HIV GROUP, 2002;
CANAVARRO et al, 2011).

Dominio 1: Fisico;

Dominio 2: Psicoldgico;

Dominio 3: Nivel de dependéncia;

Dominio 4: Relagbes Sociais;

Dominio 5;: Meio Ambiente;

Dominio 6: Espiritualidade/Religido/Crencas Pessoais; e
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e Dominio 7: Auto-avaliacdo da Qualidade de Vida.

As perguntas foram formuladas em quatro escalas de cinco
pontos associadas as dimensdes intensidade, capacidade, frequéncia e
avaliacdo, e foram enunciadas de forma positiva ou negativa. De uma
maneira geral, a interpretacdo dos resultados é feita de forma linear, a
partir dos resultados obtidos. Resultados mais elevados correspondem a
uma melhor QV (CANAVARRO et al, 2011).

3.6 ANALISE ESTATISTICA

Os dados foram inseridos em uma planilha do Microsoft Excel® e
posteriormente exportados para o software SPSS 22.0°. Foi realizado o
teste de normalidade Shapiro-Wilk, e os dados foram sumarizados como
numeros absolutos e percentuais, média e desvio-padréo.

Os testes de associacdo utilizados foram o exato de Fischer e qui-
guadrado para varidveis nominais. Para comparacdo de médias foi
utilizado o teste t de student.

Foi adotado um nivel de significancia de 5%.

3.7 ASPECTOS ETICOS

Todas as pacientes foram informadas sobre os objetivos do
estudo e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Apéndice 1), redigido de acordo com exigéncias da Resolucéo
n°466/2012 do Conselho Nacional de Saude. Este projeto de pesquisa
foi aprovado pelo CEP/UDESC n° 1.013.884 (Anexo 2).



4. RESULTADOS

Responderam ao questionario 55 pacientes, 18 pacientes HIV-
positivas (32,7%) e 37 pacientes soronegativas para o HIV (67,3%). A
idade das participantes variou de 18 a 68 anos com média de 35,7 anos
(DP£11,12). N&o houve diferenca de idade entre pacientes HIV
positivas e negativas. Quanto ao estado civil, a maioria das pacientes era
casada ou vivendo como casada (54,5%), seguidas daquelas que
estavam solteiras (32,7%) (TABELA 1).

TABELA 1: Condicdo marital das participantes do estudo.

HIV
ESTADO -

CIVIL SIM NAO TOTAL
n % N % n %
Solteira 5 27,8 13 35,1 18 32,7
Casada 3 16,7 11 29,7 14 25,5
Vivendo 6 333 10 270 16 291

como casada
Separada - - 1 2,7 1,8
Divorciada 2 111 1 2,7 55
Vilva 2 11,1 1 2,7 55
Total 18 100 37 100 55 100
p=0,491

Quanto a escolaridade, a maioria apresentava o 2° grau completo
(50,9%), seguidas por aquelas que apresentavam 3° grau completo

(23,6%) (TABELA 2).



40

TABELA 2: Grau de instrucdo das participantes do estudo.

HIV

GRAU DE ~

INSTRUGAO SIM NAO TOTAL

% N % n %

Nenhum 11,1 3 8,1 5 9,1
o]

1° Grau 389 2 54 9 16.4
completo

2° Grau

completo 444 20 541 28 50,9
3° Grau 56 12 324 13 23,6
completo

Total 18 100 37 100 55 100
p=0,006

Com relacéo a renda mensal nos domicilios, 52,7% das familias
tinham rendimento superior a trés salarios minimos (SM). (TABELA 3)

TABELA 3: Renda mensal familiar das participantes do estudo.

HIV

GIEENSAAL SIM NAO TOTAL
n % n % n %
Até 1 SM 4 222 1 2,7 5 9,1
1a3SM 8 444 13 351 21 38,2
>3 SM 6 334 23 622 29 52,7
Total 18 100 37 100 55 100

p<0,05

A maioria das participantes relatou a pratica sexual com
individuos masculinos como forma de infeccdo pelo HIV (77,8%),
sendo infectada no periodo entre 2001 e 2005 (22,2%), e 50% n&o soube
responder quando foram infectadas.
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TABELA 4: Forma de infeccdo, ano de infecgdo e ano do primeiro teste
positivo relatados pelas participantes do estudo.

FORMA DE n %
INFECCAQO
Sexo com homem 14 77,8
Sexo com mulher - -
Injetando drogas - -
Derivados de sangue - -
Outros 111
Né&o sabe 11,1
ANO DE INFECGCAO
1991 a 1995 1 5,6
1996 a 2000 1 5,6
2001 a 2005 4 22,2
2006 a 2010 1 5,6
2011 a 2015 2 111
Né&o sabe 9 50,0
ANO DO TESTE
POSITIVO
1990 a 1995 1 5,6
1996 a 2000 - -
2001 a 2005 5 27,8
2006 a 2010 11,1
2011 a 2015 10 55,6
Total 18 100,0

Quanto ao estagio da infecgdo pelo HIV, a maioria respondeu ser
assintomatica (94,4%). Quando perguntadas se percebiam-se doentes, a
maioria ndo se considerava doente (72,2%) e referiam estar satisfeitas
com sua saude (50,0%). Quando questionadas sobre como avaliariam
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sua qualidade de vida, a maioria a considerou-a boa (55,6%)
(TABELAS 5, 6 e 7e GRAFICO 1).

GRAFICO 1: Condigdo relacionada & infeccdo pelo HIV nas
participantes do estudo.

M Assintomatico M Sintomatico Aids

TABELA 5: Autopercepcdo das participantes do estudo em relacdo a
doenca.

HIV

AUTOPERCEPCAO x
DE DOENGCA SIM NAO TOTAL P
n % n % N %

Considera-se doente 5 278 3 81 8 145 0.052
N&o se consideradoente 13 72,2 34 919 47 855 ’

TOTAL 18 100 37 100 55 100
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TABELA 6: Satisfacdo das participantes com a salde a qualidade de
vida.

HIV
SATISFACAO X
COM A SAUDE SIM NAO TOTAL p
n % n % n %

Muito insatisfeito - - - - - -
Insatisfeito 3 16,7 3 81 6 10,9
Nem insatisfeito, < 0,05
nem satisfeito 5 278 6 16,2 11 20,0
Satisfeito 9 500 19 514 28 509
Muito satisfeito 1 55 9 243 10 18,2
TOTAL 18 100 37 100 55 100

TABELA 7: Autoavaliagdo da qualidade de vida das participantes do
estudo.

QUALIDADE DE HIV
VIDA SIM NAO ToTAL "
Muito ruim - - - - - -
Ruim 2 11,1 0 0 2 36
Nem ruim, nem boa 4 222 5 135 9 164 0,137
Boa 10 555 26 70,3 36 655
Muito boa 2 11,1 6 162 8 145
Total 18 100 37 100 55 100

Em se tratando de possiveis coinfecgdes, foram questionadas
infeccBes por Hepatite B, por Hepatite C e por Sifilis. Apenas duas
pacientes tiveram sifilis, uma do grupo de casos e outra do grupo
controle.

Os maiores somatérios dos escores das facetas foram: Incluséo
social, Relagdes pessoais e Espiritualidade/religido/crencas pessoais
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para as pacientes portadoras de HIV e Mobilidade, Ambiente do lar e
Espiritualidade/religido/crencas pessoais para as pacientes soronegativas
para o HIV. (GRAFICOS 2 e 3)

GRAFICO 2: Somatério dos escores distribuidos nas facetas, para as
participantes portadoras de HIV.

Dor e desconforto EE==—==—=—=—=x §5,28
Energia e fadiga | — 55,56
Sono e repouso | —— 51,39
Sintomas de PVHAs E=——=——=——=—3 50,00
Sentimentos positivos E=——=——=——m=—o=——1 68,06
Pensar, aprender, memoria e. FE=m—=m——m—m—r——] 59,72
Imagem corporal e aparéncia | — 1 65,28
Auto-estima E=——=——=—=—=—m3 55,56
Sentimentos negativos | 1 54,17
Dependéncia de medicagéo ou de..;:#:":l 4}3,05
Mobilidade | — 69,44
Atividades da vida cotidiana | ——————3 58,33
Capacidade de trabalho F=——=——=e=me=—= 61,11
Inclus&o social | — 713,611
Relagbes pessoais | ————— 1 73,61
Atividade sexual | ——— 5#,39
Suporte e apoio pessoal 1 65,28
o T T T T T 7
Seguranga fisica e protecdo | ————— 59,72
Ambiente fisico | —— 1 62,50
Recursos financeiros P=———emers 48L61
Novas informag@es e habilidades | 1 70,83
Recreacdo e lazer :::#":I P5,83
Ambiente do lar | ——— 59,72
Cuidados de satde | ———————| 58,33
Transporte E=——=——=—=—=—x 156,04
Espiritualidade/religido/crencas. | ———— 1 73,61
Perdao e culpa | 59,72
Preocupacdes sobre o futuro 7:#": 41,67
Morte e morrer | 147,22
Auto-avaliagdo da Qualidade de Vida 63,89

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90100
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GRAFICO 3: Somatério dos escores distribuidos nas facetas, para as
participantes soronegativas para HIV.

| | |
Dor e desconforto. === ; ; ; — 67,57
Energia e fadiga P=m=mmmmms 1 63,50
Sono e repouso | 59,46
Sintomas de PVHAs | O,bO ‘ ‘ ‘ ‘
Sentimentos positivos | — 65,54
Pensar, aprender, memoria e.. =m—=——=——————91 3,51
Imagem corporal e aparéqcia e — 68 24'-
. Auto—est.lma e S B B 1 71,62
Sentimentos negativos F=——=————=—=—=——1 166,89
Dependéncia de medicagéo ou de. .| —— — 72,97
N . Mobl!ld_ade e S o B T » 83,11
Atividades da vida cotidiana | ————— 65,54
Capacidade de trabalho | —— 64,86
Incluséo social | e — 71,62
RelagBes pessoais | e — 74,32
Atividade sexual | ———————1 69,59
Suporte e apoio pessoal | —— 1 72,30
Seguranca fisica e protecéo | —— 1 64,19
Ambiente fisico | o o 157,43
Recursos financeiros | — 1 52,70
Novas informagdes e habilidades | ——— 1 70,95
Recreacao e lazer | — 58L78
Ambiente do lar | — 79,05
Cuidados de satde | ————————1 75,68
- . .Transporte e S S S B S T 3,66
Espiritualidade/religido/crengas. .| 177,03
Perdé&o e culpa | O,bo ‘ ‘ ‘ ‘ ‘
Preocupagdes sobre o futuro | ——— 5,54
Morte e morrer | 167,57
Auto-avaliagdo da Qualidade de Vida 74,32

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90100

Os dominios com maiores somatorios de escores foram
RelacBes sociais tanto para pacientes com HIV quanto para pacientes
soronegativas para o HIV. (GRAFICOS 4 e 5)
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GRAFICO 4: Somatério dos escores distribuidos nos dominios, para as
participantes portadoras de HIV.

Fisico

Psicolégico

Nivel de independéncia
Rela¢des sociais

Meio ambiente

Espiritualidade/religido/crencas
pessoais

TOTAL
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GRAFICO 5: Somatério dos escores distribuidos nos dominios, para as
participantes soronegativas para HIV.

Fisico — | 63,51
Psicolégico | 60,41
Nivel de independéncia | | 71,62
Relacdes sociais | | 711,96
Meio ambiente | | 66,55
Espiritualid?)(ii{srgg%éo/crengas 7 70,05
TOTAL 68,69

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90100

Com relacdo as médias dos dominios para os individuos que
participaram do estudo, observou-se diferenca estatisticamente
significativa nos seguintes: Nivel de dependéncia, Meio ambiente,
Espiritualidade/religido/crencas pessoais e Autoavaliacdo de QV.
(TABELA 8)
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TABELA 8: Comparacdo das médias dos dominios entre as

participantes que vivem ou ndo com HIV/Aids.

HIV n Méd DP V. V. p
Min. Max.
Fisico Pos 18 1289 448 500 19,00 0,169
Neg 37 1416 2,32 933 17,33
Psicoldgico Pos 18 1342 257 960 16,80 0,638
Neg 37 1366 126 10,40 16,00
Nivel de Pos 18 13,28 2,70 7,00 18,00 0,005
Dependéncia Neg 37 1546 256 6,00 20,00
Relacdes Pos 18 1456 3,18 9,00 19,00 0,167
Sociais Neg 37 1551 1,88 11,00 19,00
Meio Pos 18 13,25 2,78 9,00 18,00 0,026
Ambiente Neg 37 1465 1,72 1100 17,50
Espiritualidad Pos 18 12,89 4,07 6,00 19,00 0,015
e/ Religiao/ Neg 37 1521 269 933 20,00
Crencas
Pessoais
Auto- Pos 18 14,22 321 8,00 18,00 0,028
avaliacdo de Neg 37 1589 2,21 12,00 20,00
QV
TOTAL Pos 18 1346 2,77 813 17,81 0,010
Neg 37 1499 148 1186 17,66

*Pos=Positivo; Neg=Negativo; Méd=Média; DP=Desvio Padrdo; V.
Min.=Valor Minimo; V.Max.=Valor M&ximo
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5. DISCUSSAO

A maioria das pacientes entrevistadas considerou a QV como
boa e relatou estar satisfeita com o estado de saude.

Os resultados mostraram que a média de idade das pacientes foi
35,7 anos, com variacdo da idade entre 18 e 68 anos. Embora muitos
estudos demonstrem que as idades mais atingidas figuram entre 22 e 4°
(BELLINI et al, 2015; BASTIANI et al, 2012; TOMAZELLI et al,
2003; TOLEDO et al, 2010; HIPOLITO et al, 2014) ou entre 32 e 52
décadas de vida (BERTONI et al, 2010; SILVA, 2014), percebe-se um
envelhecimento das pacientes, uma vez que, apesar de a média de idade
ainda ser de pacientes jovens, ha aumento da incidéncia nas faixas
etarias mais elevadas (HIRSCHHORN, 2015; SANTOS et al, 2001;
GALVAO et al, 2004).

Aproximadamente 43% das mulheres infectadas estdo em fase
reprodutiva em todo o mundo, aumentando o risco de transmissdo
vertical do HIV (SANTOS, 2000). Houve, ainda, um aumento do
nimero de 6bitos de mulheres vivendo com HIV/Aids (MVHA) entre
1998 e 2004 (WENDT, 2009). Apesar da crescente incorporacdo da
dimenséo das relacBes de sexo e do respeito a diversidade nas opcoes
sexuais em agdes de prevencgdo, o sexo feminino ainda é pensado no
singular, como sindnimo de opressdo, sem se aprofundar nas acbes de
prevencdo (PAIVA, 2002). Crencas sociais a respeito do
comportamento feminino nos fazem refletir que s@o necessérias
estratégias preventivas para todas as mulheres, independente de idade
(CARVALHO et al, 2008) e ndo somente para o publico jovem (VON
MUHLEN et al, 2014).

Mais da metade das MVVHA apresentou relacdo estavel (casada
ou vivendo como casada). As mulheres dependem da aceitacdo do
homem para o uso de condon e muitas vezes sdo interpretadas com
desconfianca pelo parceiro (BELLINI et al, 2015; VERMELHO et al,
1999; SANTOS et al, 2009; TOMAZELLI et al, 2003; LANGEBEK et
al, 2014). No estudo de Galvédo e colaboradores (2004), a maioria das
pacientes também estava em unido estavel, o que ndo se confirmou no
estudo de Bertoni e colaboradores (2010), apenas 27,1%. Quando
comparado o estado civil das MVHA a pacientes HIV negativas, ndo
houve diferenca estatisticamente significativa. O fato de ndo haver
diferenca significativa pode indicar que a relacdo estavel, ao contrério
do que possa parecer, ndo torna a mulher menos suscetivel de ter
infeccéo pelo virus HIV.
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De acordo com Tomazelli e colaboradores (2003), o grau de
instrucdo dos pacientes com HIV/Aids é menor do que o da populagdo
geral, sendo maior no sexo masculino do que no sexo feminino. Neste e
em outros estudos, observa-se que a maioria das pacientes tinha 1° ou 2°
graus completos, o que demonstra maior grau de instrucdo do que o
esperado (SANTOS et al, 2002; BERTONI et al, 2010). No entanto,
houve diferenca significativa no grau de instru¢do, quando comparado
as pacientes soronegativas para o HIV (p=0,006). Essa informacdo pode
denotar que pacientes que tém HIV possuem menores oportunidades de
estudo, principalmente acesso ao ensino universitario. Isso evidencia o
processo de pauperizagdo, visto que a escolaridade pode ser utilizada
como marcador-reflexo da condi¢do sdcio-econdmica das pacientes
(SANTOS et al, 2002).

Observa-se, também, tal processo, quando se avalia os
rendimentos mensais, uma vez que 66,6% das pacientes MVHA
possuem receita mensal de até 3 SM, resultado similar ao encontrado
por Bellini e colaboradores (2015), em Séo Paulo. Ja entre aquelas do
grupo controle, a renda é superior a 3 SM em 62,2%. O risco de contrair
HIV esta relacionado a fatores como pobreza, desemprego, praticas
culturais, desigualdade de género, analfabetismo, falta de informacéo e
de servicos e talvez desinformacao, uma vez que muitas mulheres néo se
consideram em risco (VON MUHLEN et al, 2014; SILVA et al, 2009;
UNAIDS, 2008).

Embora a via de transmissdo homossexual ainda seja causa
frequente de infeccdo pelo HIV, hoje, a via mais prevalente é a
heterossexual (BERTONI et al, 2010; GALVAO et al, 2004;
VARELLA, 2006; GRANGEIRO et al, 2010). Em Toledo e
colaboradores (2010), essas duas vias de transmissdo foram as mais
prevalentes. No entanto, a frequéncia da ocorréncia variou conforme a
idade, mostrando que a via de transmissdo heterossexual entre os mais
velhos foi mais prevalente que entre 0s mais jovens (77,3% e 65,7%,
respectivamente). Ja a via de transmissdo homossexual entre 0s mais
jovens era de 16,9% e entre os mais velhos de 8,4%. Neste trabalho,
77,8% das pacientes referiram como principal via de transmisséo a via
sexual e, dessas pacientes, todas foram transmissdo heterossexual.

Apesar de haver poucos trabalhos que abordem a tematica
salde e homossexualidade feminina e, consequentemente, as demandas
dessa populacdo (BARBOSA et al, 2009; PINTO, 2004), sabe-se que
mulheres léshicas e bissexuais enfrentam constrangimentos durante
consultas ginecoldgicas, bem como assisténcia inadequada, o que
provavelmente acarreta um grande contingente de mulheres com
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problemas de salde ndo diagnosticados e ndo tratados (VON MUHLEN
et al, 2014). Também ndo formam um grupo homogéneo; por isso, ndo
podemos inferir em risco alto ou baixo para DST/HIV, mas sim em
comportamentos de risco (BARBOSA, 2006).

Observa-se, também, que muitas mulheres ndo tém podido ou
ndo tém conseguido dialogar com o parceiro sobre o uso de
preservativo. N&o o fazem devido aos tabus relacionados a sexualidade,
relagbes amorosas que nao primam pela igualdade, fantasias de
fidelidade permanente, respeito, dependéncia financeira e afetiva, temor
da perda do amor se demonstrar ddvidas a respeito da fidelidade do
parceiro (VON MUHLEN et al, 2014). A ndo adesdo ao condon denota
negligéncia e subestimagdo dos riscos, em que a razdo perde para a
emoc¢do (GRIMBERG, 2009).

Nenhuma paciente relatou como forma de infeccdo o uso de
drogas injetaveis (UDI). Outros estudos j& relataram reducdo do nimero
de pacientes com essa forma de contdgio (GRUNER et al, 2005;
BERTONI et al, 2010). Gruner e colaboradores (2005) mostraram que,
em 1997, o UDI era a via de transmissao mais prevalente (46,7%). Esse
dado é importante, uma vez que esta via de transmissdo era uma das
mais prevalentes em Santa Catarina (BERTONI et al, 2010).

50% das pacientes ndo souberam informar o ano de infecgéo
pelo HIV e, mesmo aquelas que o relataram, ndo tinham certeza da data,
0 que limita a andlise, tornando os dados pouco confidveis. Neste
estudo, a maior parte das pacientes (55,6%) realizou o primeiro teste
HIV com positividade entre 2011 e 2015. Segundo Fonseca e
colaboradores (2007), a incidéncia de HIV aumentou entre os anos de
1989 e 1992 e, a partir de 1995, houve uma estabilizacdo do nimero de
diagndsticos (em torno de 17 mil casos novos por ano). J& no estudo de
Bertoni e colaboradores (2010), a maioria dos exames foi realizada entre
2001 e 2010. Esse aumento do nimero de diagnosticos nos ultimos anos
pode demonstrar sucesso nas campanhas atuais de salide, como 0 acesso
mais facil aos testes soroldgicos, o inicio do uso dos testes rapidos e a
difusdo dos exames nas rotinas de pré-natal.

De acordo com Dourado e colaboradores (2006), o advento da
terapia antirretroviral (TARV) justifica 0 menor nimero de internag@es
dos pacientes em tratamento, bem como o impacto no aumento da
sobrevida e na reducdo da mortalidade. Nesta pesquisa, 94,4% das
pacientes eram assintomaticas. Cabe salientar que todas as pacientes que
participaram da pesquisa utilizavam TARV. O uso de TARV ¢
percebido como provocador de consequéncias positivas, uma vez que
esta associado a melhores perspectivas de vida, em detrimento a ideia de
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morte ao diagndstico da doenca (HIPOLITO et al, 2014). Contudo, a
presenca de efeitos colaterais consiste em fator relevante na dindmica do
uso e da adesdo ao tratamento, principalmente no inicio (COSTA,
2012). Tal adesdo assume a perspectiva de luta pela vida, mobilizando
um sentido para viver (HIPOLITO et al, 2014) e observa-se impacto
positivo sobre a QV (SILVA et al, 2014; REIS et al, 2010; NEVES et al,
2012; PENEDO et al, 2003; MANNHEIMER et al, 2005; MARGALHO
etal, 2011).

Com relacdo a QV e a percepcdo sobre a saude, 72,2% das
pacientes ndo se considerava doente, assim como a maioria avaliou a
salde como boa e referiu estar satisfeita com a QV. Alguns estudos
afirmam que estes resultados relacionam-se entre si. Alguns
demonstram que pacientes que ndo se consideram doentes e que estdo
assintomaticos consideram a salde como boa, o que reflete uma
autopercepgdo de boa satisfacdo com a QV (BERTONI et al, 2010;
VIEIRA, 2008; ZIMPEL et al, 2007; WIG et al, 2006). J& Galvao e
colaboradores (2004) relataram prejuizo na QV das pacientes de seu
estudo, relacionado & satisfacdo das pacientes com outros setores da
vida, como satisfacdo sexual e em relacdo a renda.

A autopercepcdo de ter uma boa salde, mesmo na presenca de
infeccdo por HIV, provavelmente influencia a maioria das pacientes a
considerarem que tém uma boa QV. Apesar de o conceito de QV ser
muito complexo, ele contém uma variedade de condi¢des que afetam a
salde geral do individuo, o que é tido como fator essencial (DA SILVA
etal, 2012; CAMARGOS et al, 2004).%,

Ndo houve diferenca estatisticamente significativa entre
mulheres com ou sem HIV, em relacdo a satisfacdo com salde e a
autoavaliacdo de QV. Este fato pode ser justificado por a QV estar
relacionada a percepcdo de limitacdes fisicas, psicologicas, funcdes
sociais e oportunidades influenciadas pela doenga, pelo tratamento e por
outros agravos (MINAYO, 2000). Paredes e colaboradores (2008), em
estudo realizado em Portugal comparando a QV de pacientes com tumor
do aparelho locomotor com a populacdo geral, observaram diferenca
estatisticamente significativa nos dominios fisico e nivel de
independéncia, bem como na qualidade de vida global. Ja as MVHA
adequadamente tratadas, bem como se vé em outras doencas cronicas
tratdveis, possui caracteristicas de vida similares aquelas pacientes
soronegativas para o HIV, ndo acarretando diferenca na QV, como foi
observado neste estudo.

Estudos prévios mostraram que pacientes sintomaticos ou com
Aids relataram pior QV no dominio psicolégico, o que revela que a
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progressao da doenga, como severidade e pior percepcdo de saude, esta
relacionada com pior QV, quando comparada a pacientes assintomaticos
(ZIMPEL et al, 2007; WIG et al, 2006). O uso de TARV também pode
manter a doenga sob controle e tornar a paciente assintomatico, como
pdde ser observado neste estudo (DA SILVA et al, 2012).

A analise dos escores dos dominios do WHOQoL-HIV-Bref
mostraram uma média total de 13,46 para pacientes com HIV. Dominios
RelacBes Sociais e Auto avaliagdo de QV demonstraram 0s maiores
escores. Dominios Psicolégico, Nivel de Dependéncia e Meio Ambiente
ficaram em posicdo intermedidria. Os piores escores foram dos
dominios Fisico e Espiritualidade/Religido/Crencas Pessoais. Ja entre as
pacientes soronegativas, a média total foi de 14,99. Os dominios com
maiores médias foram Nivel de Dependéncia, Relacdes Sociais,
Espiritualidade/Religido/Crencas Pessoais e Auto avaliagdo de QV.
Escores intermediarios foram obtidos nos dominios Fisico e Meio
Ambiente e o pior escore foi com o dominio Psicoldgico. Ainda existem
poucos estudos avaliando QV em MVHA utilizando o questionario
WHOQoL-HIV-Bref no Brasil e nenhum que compare pacientes
soropositivos com soronegativos para o HIV.

Nos estudos conduzidos no estado de Rondonia, na cidade de
S&o Paulo/SP e na cidade de S&o José/SC o dominio Meio Ambiente
apresentou pior escore (12,7, 13,5 e 13,8, respectivamente). Pensa-se
que esses valores sdo influenciados principalmente por aspectos
financeiros (BELLINI et al, 2015; BASTIANI et al, 2012; DA SILVA et
al, 2012; CAMARGOS et al, 2004; NASCIMENTO, 2006; SANTOS et
al, 2007). Além disso, é importante enfatizar que o beneficio por
incapacidade concedido pelo governo somente é fornecido aos pacientes
em estagio critico e ndo para todos 0s pacientes soropositivos para 0
HIV. Portanto, sdo necessarias oportunidades de emprego, 0 que
certamente aumentaria a renda desses pacientes e, consequentemente a
QV (DA SILVA et al, 2012).

Ja em estudo realizado em Guarapuava/PR, em 2015, avaliando
QV de MVHA, observaram-se piores escores nos dominios Fisico e
Psicoldgico (TEIXEIRA et al, 2015). No presente estudo, os piores
escores dentre os pacientes do grupo casos foram Fisico e
Espiritualidade/Religido/Crencas Pessoais. Essa diferenca dos estudos
realizados com ambos 0s sexos com grupos do sexo feminino pode
demonstrar que outros aspectos gerais do género, que ndo o financeiro,
permanecendo evidente que apesar de a doenca estar tdo difundida na
populacdo, estigmas ainda existem e deixam 0s pacientes mais
descrentes, afetando diretamente a QV (Center for AIDS Prevention
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Studies, 2006). O resultado do dominio fisico pode ser relacionado ao
encontrado em estudo realizado na Europa, que ao avaliar tal dominio,
as MVHA tiveram os piores escores de QV (RUUTEL et al, 2009).

Bellini e colaboradores (2015), em estudo avaliando QV de
MVHA em Ribeirdo Preto/SP, diferentemente dos demais estudos,
obteve, no dominio fisico, o segundo melhor escore. Houve diferenca
em relacdo a quantificacdo de carga viral (CV) e o dominio, sendo que
guanto menor a CV, maior o escore do dominio Fisico. O aparecimento
dos sintomas da Aids esta relacionado ao comprometimento clinico
(RUUTEL et al, 2009). Contudo, apds o inicio do advento da TARV,
houve grandes beneficios aos individuos com HIV, como queda da
incidéncia de doencas oportunisticas, reducdo da necessidade e da
complexidade das internagdes hospitalares e aumento da expectativa de
vida, observados pela redugdo da morbidade e da mortalidade associadas
ao HIV. Com isso, espera-se uma melhor QV, traduzida pela melhora da
condicdo fisica e emocional desses individuos (ZIMPEL et al, 2007),
observada somente em Ribeirdo Preto/SP (BELLINI et al, 2015).

A espiritualidade configura-se como apoio nos momentos em
gue o sofrimento esta presente. A religido ¢ uma importante instancia de
ordenacgdo e significacdo da vida. Alguns estudos, como em Silva e
colaboradores (2014) em Jodo Pessoa/PB e em Neves e colaboradores
(2012) em Ribeirdo Preto/SP apontaram como o dominio
Espiritualidade/Religido/Crencas Pessoais com 0s maiores escores em
relacdo aos outros dominios (REIS et al, 2010; CHANDRA et al, 2006).

Por outro lado, diferentemente dos demais estudos
internacionais, porém seguindo a tendéncia brasileira (TEIXEIRA et al,
2015), o dominio Relagfes Sociais obteve o maior escore entre as
soropositivas para HIV. A literatura inclui mdltiplas referéncias ao
estigma e discriminacéo relacionados ao HIV e pode incorporar aspectos
de exclusdo social, discriminacdo baseada na aparéncia fisica e no
estado de saude, rejeicdes e violéncia (GARRIDO et al, 2007; SAYLES
et al, 2007; SMIT et al, 2012). Em um estudo bibliografico, identificou-
se que, diante dos aspectos de relacbes sociais, as MVHA sofrem
hostilidade e rejei¢do nos diversos ambientes em que vivem (BOTTI et
al, 2009). No Brasil, o estigma permanece presente, porém atenuado,
guando comparado ao inicio de 1980 (SMIT et al, 2012). Percebe-se que
relacionamentos afetivos e sociais s&o fundamentais para amenizar o
impacto do diagnostico do HIV (RUUTEL et al, 2009; BOTTI et al,
2009).

Quando comparados 0s pacientes dos grupos caso e controle,
observou-se diferenca estatisticamente significativa para os dominios:
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Nivel de dependéncia, Meio Ambiente,
Espiritualidade/Religido/Crencas Pessoais e Auto avaliacdo de QV. Isso
demonstra que diversos fatores influenciam para que essa diferenca se
mantenha significativa para a avaliacdo da QV de uma maneira geral
(p=0,01).

Embora a auto avaliagdo da QV, quando questionada
diretamente as pacientes, ndo tenha apresentado diferenca
estatisticamente significativa, a mesma autoavaliacdo, como dominio do
guestionario, com perguntas indiretas, demonstrou diferenca. Tal
contradigdo pode ser explicada por a paciente instintivamente néo se ver
como pessoa doente, considerar a QV como boa, ndo se considerar
diferente da populagdo geral. Porém, ao se questionarem facetas
especificas de QV durante o questionario, essa diferenca mostra que
ainda existem muitos fatores que interferem na vida das MVHA e que
interferem diretamente na QV.

Fatores como os dominios Psicologico e Relagfes Sociais,
geralmente mais relacionados as consequéncias do estigma da doenga,
ndo houve diferenga significativa entre os grupos, o que demonstra
maior aceitacdo das pacientes e da populacdo geral em relacdo a
convivéncia com a doenca.

Observa-se, como limitacdo do estudo, que o instrumento
utilizado (WHOQoL-HIV-Bref) foi concebido para avaliar a QV de
paciente com HIV e talvez ndo seja 0 mais adequado para as pacientes
soronegativas para o HIV. No entanto, somente o dominio fisico trata de
questbes especificas da doenga, por isso, optou-se por comparar 0S
demais dominios.
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6. CONCLUSAO

Concluiu-se, por meio do presente estudo, que as mulheres
portadoras de HIV/Aids assistidas no ambulatério de Ginecologia e
Obstetricia do Hospital Universitario Polydoro Ernani de Sdo Thiago
(HU/UFSC) tém uma boa percepcdo com relagdo a QV.

Com relacéo ao perfil das pacientes, sdo adultas jovens, casadas
ou em unido estavel, em sua maioria com ensino médio completo e
renda média mensal de 1 a 3 SM. N&o houve relagdo entre HIV e
coinfeccoes.

O dominio com maior escore, tanto para pacientes com HIV
guanto para pacientes soronegativas para HIV foi Relages sociais.

Houve diferenca estatisticamente significativa entre os grupos
para os dominios Nivel de independéncia, Meio ambiente,
Espiritualidade/Religido/Crencas pessoais e Auto avaliacdo de QV e
para a Avaliacdo da QV total.
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APENDICES
Apéndice 1: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) para participar, como voluntério,
em uma pesquisa. Ap0s ser esclarecido(a) sobre as informacdes a seguir,
no caso de aceitar fazer parte do estudo, assine ao final deste documento
e rubrique todas as suas paginas deste documento que esta em duas vias.
Uma delas é sua e a outra é do pesquisador responsavel, que também
assinard e rubricard todas as vias.

INFORMAGCOES SOBRE A PESQUISA:

Titulo do Projeto: AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA DE
MULHERES QUE VIVEM COM HIV/AIDS ASSISTIDAS NO
SERVICO DE GINECOLOGIA E OBSTETRICIA DO HOSPITAL
UNIVERSITARIO DA UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA
CATARINA.

Pesquisador Responsavel: Karoline Bunn Borba
Telefone para contato: (48) 8415-6508
E-mail para contato: karolbunn@gmail.com

Este é um que tem por objetivo (avaliar a QV das mulheres
portadores de HIV/Aids, assistidas no ambulatério de Ginecologia e
Obstetricia do Hospital Universitario Polydoro Ernani de Sdo Thiago
(HU/UFSC), através de questionario formulado pela Organizacéo
Mundial de Salde e validado para o Brasil.

Todos os dados obtidos serdo guardados em sigilo. O
participante poderd recusar-se a tomar parte da pesquisa ou retirar o seu
consentimento a qualquer tempo, sem penalidade alguma.

E garantida a manutenco do sigilo e da privacidade dos
participantes da pesquisa durante todas as fases da pesquisa, bem como
¢ garantido que o participante da pesquisa recebera uma via do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido. Sua participacdo é voluntaria e
sem custos para participar, bem como ndo havera ressarcimento para
participagdo.

Os participantes poderdo solicitar o esclarecimento sobre a
pesquisa a qualquer momento, via pedido de e-mail (citado acima).
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Nome e Assinatura do pesquisador responsavel:

Karoline Bunn Borba

Nome e Assinatura do pesquisador que coletou os dados:

Eu, , abaixo assinado, concordo
em participar desse estudo como sujeito. Fui informado(a) e
esclarecido(a) pela pesquisador
sobre 0 tema e 0 objetivo da pesquisa, assim como a maneira como ela
sera feita e os beneficios e os possiveis riscos decorrentes de minha
participacdo. Recebi a garantia de que posso retirar meu consentimento
a qualquer momento, sem que isto me traga qualquer prejuizo.

Nome por extenso:

RG:

Local e Data:

Assinatura:
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Apéndice 2: Questionario de Inclusdo de Paciente

AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA DE MULHERES QUE
VIVEM COM HIV/AIDS ASSISTIDAS NO SERVICO DE

GINECOLOGIA E OBSTETRICIA DO HOSPITAL

UNIVERSITARIO DA UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA
CATARINA - QUESTIONARIO DE INCLUSAO.

Idade:

Questionario n°:

Estado Civil:

Escolaridade:

Renda Familiar Total:

Coinfecgdes:
o Hepatite B:

o Hepatite C:

o Sifilis:

Forma de Contagio:

Ano de Contéagio:

Estagio da doenca:

Uso de Terapia Antirretroviral: ( ) Sim ( ) Néo
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ANEXOS

Anexo 1: Questionario The WHOQOL-HIV

WHOQOL-HIV BREF

AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE
Genebra

Versao em Portugués
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SOBRE VOCE

Antes de comecar, nds gostarfamos de solicitar que vocé respondesse umas poucas perguntas
perais sobre sua pessoa: circulando a reposta correta ou preenchendo os espago oferecidos.

Qual é o seu sexo? Masculino / Feminino
Quantos anos vocé tem? (idade em anos)

Qual é o grau de instruciio mais elevado que vocd atingiu? ~ Nenhum / 1° grau / 2° grau / 3°
orau

Qual & o seu estado civil? Solteiro / Casado / Vivendo como casado / Separado / Divorciado / Vidvo
Como est4 a sua saide? Muito ruim / Ruim / Nem ruim, nem boa / Boa / Muito boa
Vocé se considera doente atualmente? Sim/Nio

Se vocé acha que algo ndo estd bem consigo préprio, o que vocé acha que &7

Por favor, responda as perguntas abaixo se elas se aplicam a vocé:

Qual € o seu estigio de HIV? Assintomdtico / Sintomdtico / AIDS
Em que ano vocé fez 0 primeiro teste HIV
positivo?

Em que ano vocé acha que foi infectado?

Como vocé acha que foi infetado pelo HIV? (circule apenas um):

Sexo com homem / Sexo com mulher / Injetando drogas / Derivados de sangue

/ Outro (especifique)




Instrucies
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Este questiondrio & sobre como vocé se senie a respeito de sua qualidade de vida, satide e outras
dreas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes. Se vocé niio tem certeza sobre que
resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe parece mais
apropriada. Esta, muitas vezes, poderd ser a sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragtes, prazeres e preocupagtes. NGs estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas dltimas semanas.
Por exemplo, pensando nas dltimas duas semanas, uma questao poderia ser:

nada muito mais ou | bastante | extremamente
pouco menos
11 (F5.3) |O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 3

Vocé deve circular o ndmero que melhor corresponde ao quanto vocé conseguiu se concentrar
nas dltimas duas semanas. Portanto, circule o ndmero 4 se vocé conseguiu se concentrar bastante.

Circule o nimero 1 se vocé ndo conseguiu se concentrar nada nas tiltimas duas semanas.
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Por favor, lela cada questiio, veja o gue vocé acha e eircule o miimero gue lhe parece a melhor resposta.

muito Ruim nem ruim boa muito
ruim nem boa boa
1(G1)  |Como vocé avaliaria sua qualidade de vida? | 2 3 4 5
muito insatisfeito | nem satisfeito satisfeito muito
isfeito nem insatisfeito isfeito
2(G4) | Quio satisfeito(a) vocé estd
com a sua saide? 1 2 3 4 5
As questdes intes 3o sobre o quanto vocé tem sentido al 5 coisas nas lltimas
nada muito mais ou | bastante | extremamente
pouco menos
3(F1.4) |Em que medida vocé acha que sua dor (fisica)
impede vocé de fazer o que vocé precisa? 1 2 3 4 5
4(F50.1) |0 quanto vocé fica incomodado por ter (ou ter
tido) algum problema fisico desagradivel 1 2 3 4 5
relacionado  sua infecgdo por HIV?
5(F11.3) |[Quanto vocé precisa de algum tratamento
médico para levar sua vida didria? 1 2 3 4 5
6 (F4.1) | O guanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
T(F24.2)  |Em que medida vocé acha que a sua vida
tem sentido? 1 2 3 4 5
8 (F52.2) |Vocé se incomoda com o fato das pessoas lhe
responsabilizarem pela sua condigio de HIV? 1 2 3 4 5
9 (F53.4) |O guanto vocé tem medo do futuro? 1 2 3 4 5
10 (F54.1) | O quanto vocé se preocupa com a_morte? 1 2 3 4 5
nada muito mais ou | bastante | extremamente
pouco menos
11 (F5.3) |O quanto vocé gue se concentrar? 1 2 3 4 5
12 (F16.1) |Quio seguro(a) vocé se sente em sua vida
didria? 1 2 3 4 5
13 (F22.1) |Quio saudivel é o seu ambiente fisico
(clima, barulho, poluigio, atrativos)? 1 2 3 4 5
As questiies seguintes perguntam sobre (udo completamenie vocé tem sentido ou é capaz de fazer certas coisas
nestas dltimas duas semanas.
nada muito médio muito | completamente
pouco
14 (F2.1) | Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5
15 (F7.1) | Vocé é capaz de aceitar a sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5
16 (F18.1) |Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer 1 2 3 4 5
suas idades?
17 (F51.1) |Em que medida vocé se sente aceito pelas 1 2 3 4 5

5
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pessoas que vocé conhece?

18 (F20.1) [Quao  disponivel para vocé estdio as 1 2 3 4 5
informagies que precisa no seu dia-a-dia?
19 (F21.1) [Em que medida vocé tem oportunidades de 1 2 3 4 5
atividades de lazer?
muito ruim nem ruim bom muito
uim nem bom bom
20 (F9.1) | Quio bem vocé € capaz de se locomover? 1 2 3 4 5

vida nas il

timas duas semanas.

As questies seguintes perguntam sobre  quiio bem ou satlsfelto  vocé se sentiu a respeito de vérios aspectos de sua

muito | insatisfeito | nem satisfeito | satisfeito | muito
isfeito nem insatisfeito isfeito

21 (F3.3) [Quio satisfeito{a) voc estd com o seu 1 2 3 4 5
sono?

22 (F10.3) |Quio satisfeito(a) vocé estd com sua
capacidade de desempenhar as atividades 1 2 3 4 5
do seu dia-a-dia?

23 (F12.4) |Quio satisfeito(a) vocé estd com a sua 1 2 3 4 5
capacidade para o trabalho?

24 (F6.3) |Quao satisfeito(a) wvocé estd consigo 1 2 3 4 5
mesmo?

25 (F13.3) | Quio satisfeito vocé estd com suas relagbes 1 2 3 4 5
pessoais  (amigos, parentes, conhecidos,
colegas)’

26 (F15.3) |Quio satisfeito{a) vocé esti com sua vida | 2 3 4 5
sexual?

27 (F14.4) |Quio satisfeito(a) vocé estid com o apoio 1 2 3 4 5
que vock recebe de seus amigos?

28 (F17.3) [Quio satisfeito{a) wvocé esti com as 1 2 3 4 5
condiges do local onde mora?

29 (F19.3) |Quio satisfeito{a) vocg estd com o seu 1 2 3 4 5
acesso aos servigos de saide?

30 (F23.3) |Quio satisfeito(a) vocé estd com o seu | 2 3 4 5
meio de transporte?

As questfes seguintes referem-se a com que freqliéncla vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas dltimas
duas semanas.

ansiedade, depressio?

nunca | algumas | freqilentemente muito sempre
vezes il
31 (F8.1) [Com que freqiiéncia vocé tem sentimentos
negativos, tais como mau humor, desespero, 1 2 3 4 5

Alguém lhe ajudou a preencher este questiondrio?

Quanto tempo vocé levou para preencher este questiondrio?

[




Vocé tem algum

drio sobre o questiondrio?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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Anexo 2: Parecer do Comité de Etica e Pesquisa CEP/UDESC

(O]
«@UDESC |\ ersipADE DO ESTADO Plotaforma
DE SANTA CATARINA - UDESC %foﬁl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa:AVALlACﬁO DA QUALIDADE DE VIDA DE MULHERES QUE VIVEM COM HIV/AIDS
ASSISTIDAS NO SERVICO DE GINECOLOGIA E OBSTETRICIA DO HOSPITAL
UNIVERSITARIO DA UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA

Pesquisador: Rosemeri Maurici da Silva

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 39718214.9.0000.0118

Instituigdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 1.013.884
Data da Relatoria: 03/03/2015

Apresentacgéo do Projeto:
A anélise do Projeto de Pesquisa encontra-se em sua segunda versdo. Trata-se de um estudo com
delineamento transversal, em nivel de mestrado profissional na drea da medicina.

Objetivo da Pesquisa:

O objetivo geral do estudo € avaliar a qualidade de vida das mulheres portadoras de HIV/Aids, assistidas no
ambulatério de Gineceologia e Obstetricia do Hospital Universitario Polydoro Ernani de Sé&o Thiago
(HWUFSC).

Os Objetivos Secundérios sdo:

1. Avaliar o perfil d grafico e soci dmico das p

2_ Avaliar possiveis coinfeccbes

3. Observar quais os principais dominios - salide fisica, estado psicoldgico, niveis de dependéncia.
relacionamento social, caracteristicas ambientais e padrio espiritual - que influenciam na Qualidade de Vida
do grupo estudado.

4. Estimar as diferencas na percepcéo de Qualidade de Vida em grupos distintes: HIV positivas e portadoras

da Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida {Aids).

Enderego:  Av.Madre Benvenutia, 2007

Bairro: Itacorubi CEP: 33.035-001
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (43)3321-8195 Fax: (48)3321-8195 E-mail: cepsh reiteria@udesc.br

Pagina 01 de 05
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Continuagdo do Parzcer: 1.013.834

5. Avaliar a associacio entre uma pior percepcédo de Qualidade de Vida e varidveis demograficas (idade,
sexo e condicdo marital).

6. Avaliar a associacdo entre uma pior percepcéo de Qualidade de Vida e variaveis socioecondmicas
(escolaridade e renda familiar).

7. Avaliar a associacio entre uma pior percepcio de Qualidade de Vida e varidveis relacionadas a infeccéo

pelo HIV (tempo de infeccéo, tempo de tratamento e tipo de medicacéo utilizada).

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

O risco é classificados como minimo, o qual resume-se a possivel constrangimento em responder

4

determinados questiona tos. Ao responder as perguntas pode levar a constrangi to grave, pod

elevar o risco ao nivel médio, devido a seriedade e estigma da doenca o que aumenta o grau de
vulnerabilidade

Os beneficios podem ser considerados como diretos e imediatos por proporcionar o conhecimento de
qualidade de vida das participantes permitinde uma abordagem além do ponto de vista clinico. Além disto, o
beneficio podera ser tardio e indireto pois podera levar a conhecimentos que poderdo melhorar a
abordagem clinica deste tipo de amostra.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A metodologia consiste no estudo transversal ou seccional pela observacéo direta da populacéo de estudo a
ser realizada no Ambulatdrio de Ginecologia e Obstetricia do Hospital Universitario Polydoro Emani de S&o
Thiago (HU/UFSC).

A amostra consiste de um numero de 150 pacientes com idade igual ou superior a 18 anos, com diagndstico
de HIV confirmado por sorologia. Serdo convidadas a participar do estudo, as mulheres que vierem para
consulta médica no referido ambulatério. Serdio excluidas pacientes com estado clinico que impeca a
realizacdo da entrevista.Os dados serdo coletados por intermédio da aplicacio de um questionario
estruturado contendo questdes relacionadas a idade, género, escolaridade, tempo de tratamento, tempo de
infeccéo pelo HIV e coinfeccdes (Hepatite B, Hepatite C e Sifilis). Para a observacéo da Qualidade de Vida
sera utilizado questionario WHOQOL-HIV-BREF desenvolvido pela OMS e validado no Brasil por Fleck et al.
A coleta de dados sera realizada no periodo de 02/02/2015 a 31/07/2015.

Endereg Av Madre B itta, 2007

Bairro: Hacorubi CEP: 83.035-001
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: {48)3321-8185 Fax: (48)3321-8195 E-mail: cepsh reitoria@udesc.br

Pagina 02 de 05
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A pesquisadora responsdvel descreve gue as informac@es e identidade das participantes sero mantidas
sob sigilo resguardando a individualidade das voluntdrias da pesquisa.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

O Projeto apresenta a seguinte documentacio:

1. Folha de Rosto — CONEP, preenchida e contendo assinaturas da pesquisadora responsavel pela
pesquisa e pelo Chefe do Departamento de Ginecologia e Obstetricia do Centro de Ciéncias da Saude da
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC).

2. Formulario Informacées Basicas do Projeto.

3. TCLE.

4. Anuéncia do Diretor Geral do Hospital Universitario da UFSC.

5. Projeto Detalhado.

6. Declarac@o de Fiel Guardido dos prontudrios.

7. Instrumento de qualidade de vida.

Recomendagdes:
NIA.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
TODAS AS PENDENCIAS FORAM CUMPRIDAS.

1. Adequar o TCLE para o projeto em questiio. O TCLE devera estar contide em formato préprio encontrado
na pagina da web do CEPSH da UDESC com todas as informacées inclusive o Logo do CEP/UDESC. - O
TCLE FOI ADEQUADO AQ MODELO DO CEPSH-UDESC.

1a. No TCLE, utilizar termos no género feminino pois a amostra serd formada de mulheres somente.
FORAM ALTERADOS OS5 TERMOS AO GENERO FEMININO.

1b. No segundo pardgrafo, linha 1 corrigir a frase "Este é um que tem por objetivo...” de forma completa e de
entendimento a leitora. A FRASE FOI CORRIGIDA E ADEQUADA.

1c. Estdo ausentes as informacbes sobre o grau de risco que o procedimento oferece, bem como o
desconforto. Também estdo ausentes esclarecimentos sobre o gquestionario a ser respondido e quanto aos
tipos de perguntas gue serdo realizadas. A graduacéo de risco deve ser coerente com as informadas nos
projetos. O GRAU DE RISCO FOI CONSIDERADO COMO MINIMO E OS DEMAIS ESCLARECIMENTOS
FORAM INSERIDOS E ADEQUADAS AC PROJETO.

Endereg Av Madre B itta, 2007

Bairro:  ltacorubi CEP: 58.035-001

UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS

Telefone:  (48)3321-8195 Fax: (48)3321-8195 E-mail: cepsh.reitoria@udesc br

Pagina 03 de 05
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1d. Retirar o item de preenchimento do RG da participante pois sua identidade devera ser mantida sob
sigilo. FOI RETIRADO A SOLICITAGAO DE PREENCHIMENTO DO RG DA PARTICIPANTE.

1e. Solicitar no TCLE a autorizac#o para acesso no prontudrio do participantes, considerando de que se
trata de um documento do "paciente e médico/instituiciio”. A FRASE INFORMANDO AS PARTICIPANTES
DE QUE 0S DADOS SERAO OBTIDOS A PARTIR DOS PRONTUARIOS FOI INSERIDA NO TCLE.

2. Inserir o Questiondrio The WHOQOL-HIV-Bref, o qual serd utilizado para avaliacdo da qualidade de vida
das participantes. O QUESTIONARIO ESTA PRESENTE NO PROJETO DE PESQUISA.

3. Na Metodologia proposta, esclarecer se os dados dos resultados dos testes soroldgicos para confirmacéo
de diagnéstico de HIV sera realizado como procedimento do projeto ou por acesso aos prontudrios das
pacientes. Estes esclarecimentos deverdo estar contidos tando no TCLE como no formulério Informacées
Basica do Projeto. 05 RESULTADOS DOS TESTES SOROLOGICOS SERAQ OBTIDOS SOMENTE DOS
PRONTUARIOS DAS PACIENTES.

4. Inserir a Declaracdo de Fiel Guardifo dos prontudrios cujo modelo pode ser encontrado na pagina da web
do CEPSH da UDESC. FOI ANEXADO A AUTORIZACAO DO FIEL GUARDIAO DOS DADOS.

Situacéo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:

0O Colegiado APROVA o Projeto de Pesqguisa e informa que, qualquer alterac8o necessaria ao pl

| 1o

e desenvolvimento do Protocolo Aprovado ou cronograma final, seja comunicada ao CEPSH via Plataforma
Brasil na forma de EMENDA, para anélise sendo que para a execucdo devera ser aguardada aprovacdo
final do CEPSH. A ocorréncia de situactes adversas durante a execucdo da pesquisa devera ser
comunicada imediatamente ao CEPSH via Plataforma Brasil, na forma de NOTIFICAC?\O. Em nao havendo
alteractes ao Protocolo Aprovado efou situactes adversas durante a execucéo, devera ser encaminhado
RELATORIO FINAL aoc CEPSH via Plataforma Brasil até 60 dias da data final definida no cronograma, para
andlise e aprovacao.

Lembramos ainda, que o participante da pesquisa ou seu representante legal, quando for o caso, bem como
o pesquisador responsavel, deverfio rubricar todas as folhas do Termo de

Enderego: Av.Madre Benvenutta, 2007

Bairro: Itacorubi CEP: 8.035-001
UF: 5C Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3321-8195 Fax: (48)3321-6195 E-mail: cepsh.reitoria@udesc.br
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Continuagao do Parecer: 1.013.884

Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE - apondo suas assinaturas na ltima pagina do referido Termo

FLORIANOPOLIS, 07 de Abril de 2015

Assinado por:
Claudia Mirian de Godoy Marques

(Coordenador)
E ¢o: Av.Madre B , 2007
Bairro: Itacorubi CEP: 83.035-001
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3321-3195 Fax: (48)3321-8195 E-mail: cepsh.reitoria@udesc.br
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