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Qualidade de vida de pessoas
vivendo com HIV/Aids em Sao
Paulo

Quality of life of people living with
HIV/AIDS in Sao Paulo, Brazil

RESUMO

OBJETIVO: Analisar a qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/
Aids.

METODOS: Estudo transversal, desenvolvido em servigo ambulatorial para
Aids, com base em amostragem consecutiva, realizado no segundo semestre
de 2002. Selecionaram-se 365 pessoas com idade >18 anos que passaram
por consulta com o infectologista. As variaveis sociodemograficas, de
consumo recente de drogas e as condigdes clinicas foram obtidas por meio de
questionarios e a qualidade de vida por meio do WHOQOL-bref.

RESULTADOS: Os escores dos dominios fisico, psicoldgico, relagdes
sociais e meio ambiente apresentaram valores semelhantes. Foram observadas
diferencas estatisticamente significativas das médias nos escores do dominio
meio ambiente segundo cor da pele, com os pretos e os pardos obtendo escores
menores. As mulheres apresentaram escores menores nos dominios psicologico
e meio ambiente. Maior renda foi significativa na obtengdo de maior escore em
todos os dominios de qualidade de vida, exceto no dominio relagdes sociais.
Os individuos com numero abaixo de 200 células CD4+/mm?® de sangue
apresentaram menores escores no dominio fisico. Em todos os dominios,
os escores foram menores com diferencas significativas para pessoas em
seguimento ou com indicag¢do de seguimento psiquiatrico.

CONCLUSOES: Apesar de diferencas por sexo, cor da pele, renda e condi¢des
de saude mental e imunologica, os portadores de Aids tém melhor qualidade
de vida — fisica e psicoldgica — que outros pacientes, mas pior no dominio de
relagdes sociais. Neste Gltimo, podem estar refletidos os processos de estigma e
discriminagao associados as dificuldades na revelagdo diagnostica em espagos
sociais e para uma vida sexual tranqiiila.

DESCRITORES: Sindrome de imunodeficiéncia adquirida, psicologia.
Qualidade de vida. Estilo de vida. Fatores socioecondmicos. Estudos
transversais.
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ABSTRACT

OBJECTIVE: To assess quality of life of people living with HIV/AIDS.

METHODS: Cross-sectional study conducted in an AIDS outpatient service
based on consecutive sampling during the second half of the year 2002. There
were selected 365 men and women aged 18 years or older who were attended
by the infectious disease physician. Sociodemographic and recent drug use
variables and data on clinical conditions were obtained using a questionnaire
and quality of life was analyzed using WHOQOL-bref.

RESULTS: Scores of the four domains (physical, psychological, social
relationships and environment) were very similar. There were statistically
significant differences in mean scores for the environment domain according
to skin color, with blacks and pardos having lower scores. Women also had
the lowest scores for the psychological and environmental domains. Higher
income was significantly associated to higher scores in all domains of quality
of life, except for the social relationships domain. Subjects with CD4+ cell
counts below 200 cells/mm? had lower scores for the physical domain. In all
domains significantly lower scores were seen for those receiving psychiatric
treatment or with an indication for such treatment.

CONCLUSIONS: Despite differences in sex, skin color, income, and mental
and immunological status, people living with HIV/AIDS have better (physical
and psychological) quality of life than other patients but lower quality in
social relationships domain. The latter domain could reflect stigmatization and
discrimination associated to the difficulties of disclosing their HIV status in
social settings and for a safe sex life.

KEY WORDS: Acquired immunodeficiency syndrome, psychology.
Quality of life. Life style. Socioeconomic factors. Cross-sectional studies.

INTRODUCAO

De 1980 a junho de 2006, 433.067 casos de Aids haviam
sido notificados no Brasil. Entre 1995 ¢ 2004, a incidén-
cia aumentou de 14,1 para 19,7 por cem mil habitantes,
enquanto que a taxa de mortalidade diminuiu de 8,7
para 6,2 por cem mil habitantes.* Esta dissociag@o
casos/obitos deveu-se ao surgimento da terapia anti-
retroviral de alta poténcia (HAART - highly active
antiretroviral therapy)** e sua distribui¢do universal
e gratuita para cerca de 170.000 pessoas infectadas
no Pais a partir de 1996. Assim, com o aumento da
sobrevida dos individuos infectados, as preocupagdes
voltam-se para sua qualidade de vida.

O termo qualidade de vida ¢ utilizado na linguagem
cotidiana e em diversas areas de trabalho e saber. A
tentativa de uma definigdo cientifica de qualidade de

vida é recente e a expressdo vem sendo utilizada como
sindnimo de estado de satude, estado funcional, bem-
estar psicologico, felicidade com a vida, satisfagdo das
necessidades e avaliagdo da propria vida. ***

Estudos sobre pessoas vivendo com HIV/Aids tém apre-
sentado a expressao qualidade de vida relacionada com
asatde (QVRS),>"***** que avalia o impacto da satide
nas atividades sociais e na mobilidade, focalizando a
auséncia ou presenca de sinais e sintomas e o efeito
de novas drogas ou intervengdes na satde.” A QVRS
nao contempla aspectos como o nivel de satisfagao do
individuo com a sua vida, principalmente no tocante
as questdes como renda, habitagdo, emprego, meio
ambiente, sexualidade, entre outras.

* Boletim Epidemiolégico Aids e DST. Brasilia, DF: Ministério da Satde; 2005. Janeiro a Junho 2005; ano Il, n.1 [Acesso em 15/3/2006];2(1).
Disponivel em: http://www.aids.gov.br/data/documents/storedDocuments/%7BB8EF5DAF-23AE-4891-AD36-1903553A3174%7D/

%7BED005A42-14BE-4F7E-98A7-E6AD7CD9A76D%7 D/BOLETIM.pdf

** Ministério da Sadde. The sustainability of universal access to antiretroviral medicines in Brazil. Brasilia; 2005 [Acesso em 31/3/2006].
Disponivel em: http://www.aids.gov.br/data/documents/storedDocuments/%7BB8EF5DAF-23AE-4891-AD36-1903553A3174%7D/
%7B6AB55CB8-AD0OA-42C7-BE9IC-1E86CFE66F40%7D/Cons._nacional_sustainability.doc

*** Seidl EMF. Pessoas que vivem com HIV/Aids: configurando relagoes entre enfrentamento, suporte social e qualidade de vida [tese de

doutorado]. Brasilia: Instituto de Psicologia da UNB; 2001.

**x* Tostes MA. A qualidade de vida de mulheres com a infecgao pelo virus da imunodeficiéncia adquirida [tese de doutorado]. Rio de

Janeiro: Universidade Federal do Rio de Janeiro; 1998.
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Estudos publicados sobre qualidade de vida de pessoas
vivendo com HIV/Aids no Brasil vém utilizando ins-
trumentos variados.*!!"12

O objetivo do presente estudo foi analisar os escores de
qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV/Aids.

METODOS

Estudo transversal com amostra ndo-probabilistica,
consecutiva, de pacientes que freqiientaram a Casa da
Aids, no periodo de 23 de setembro a 18 de dezembro
de 2002. Trata-se de servico ambulatorial e especia-
lizado da universidade, localizado no Municipio de
Séo Paulo, que contava, a época, com 4.000 pacientes
matriculados.

As pessoas elegiveis foram: portadores de HIV/Aids,
com 18 anos ou mais e que passaram por consulta pe-
riddica com o infectologista. Foram excluidos aqueles
com consulta de confirmagdo diagnostica e com estado
clinico que impedisse a participacdo na pesquisa.

A amostra foi estimada em 385 individuos, com base em
estudos prévios e com nivel de confianga de 95% e erro
de 2% na média.!* Foram convidadas para participar
do estudo as seis primeiras pessoas que chegaram para
a consulta periddica com o infectologista no servigo de
satide, em cada um dos trés periodos de atendimento,
em todos os dias da semana, durante o periodo do
estudo. Das 392 pessoas convidadas, 365 aceitaram
participar, 25 se recusaram e duas ndo concluiram as
entrevistas.

As informagdes sociodemograficas e sobre consumo
recente de drogas foram obtidas por meio de questio-
nario auto-aplicado, e os dados referentes as condigdes
clinicas, como a categoria de exposi¢do ao HIV e
presenca de sinais e sintomas nos trés ultimos meses
foram coletados dos prontuarios.

Para estimar a qualidade de vida optou-se pela utiliza-
¢éo do questionario WHOQOL-bref,>*!3 aplicado por
entrevistadores treinados. Este instrumento foi desen-
volvido pela Organizagdo Mundial da Satde (OMS),
validado para o portugués ¢ é de facil aplicagéo.’

O WHOQOL-bref ¢ composto de 26 questdes cujas
respostas devem se referir a situagdes de duas semanas
anteriores a entrevista, divididas em quatro dominios:
fisico, psicoldgico, relagdes sociais € meio ambiente.
O dominio fisico ¢ composto por: dor e desconforto,
energia e fadiga, sono e repouso, mobilidade, atividades
da vida cotidiana, dependéncia de medicacdo ou de
tratamentos e capacidade de trabalho; o dominio psico-
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lo6gico envolve: sentimentos positivos, pensar, aprender,
memoria e concentragao, auto-estima, imagem corporal
e aparéncia, sentimentos negativos e espiritualidade,
religido e crengas pessoais; o dominio relagdes sociais
inclui: relacdes pessoais, suporte social e atividade
sexual; e o dominio meio ambiente: seguranga fisica
e protecdo, ambiente do lar, recursos financeiros, cui-
dados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade,
oportunidades de adquirir novas informagdes e habilida-
des, participa¢do em recreagdo e lazer; ambiente fisico
(poluicao, ruido, transito, clima e transporte).*

Para o calculo global de cada dominio, que varia entre
4 ¢ 20, utilizou-se a equagdo sugerida pela OMS.? Os
dados foram descritos em médias, desvios-padrao,
valores minimos e maximos e medianas. Utilizou-se o
teste Kolmogorov-Smirnov para avaliar a normalidade
das distribui¢des.

Para analisar eventuais diferengas entre médias dos
escores de qualidade de vida, foram utilizados os testes
t-Student ou Mann-Whitney e a analise de varidncia
ou Kruskal-Wallis quando necessario. Considerou-se
escore entre quatro e dez como posigao inferior, entre
dez e 14,9 como intermediaria e entre 15 ¢ 20 como
posi¢ao superior.** As comparagdes multiplas das mé-
dias foram efetuadas pelo teste de Tukey-HSD (honest
significant differences).

O protocolo de pesquisa foi aprovado pelos comités
de ética da Faculdade de Medicina e da Faculdade de
Saude Publica, ambas da Universidade de Sao Paulo.
As entrevistas e as consultas aos prontuarios foram
realizadas apoés leitura e assinatura do termo de con-
sentimento livre e esclarecido.

RESULTADOS

A idade média dos 365 entrevistados foi de 39,3 anos
(dp=9,1 anos), cerca de dois ter¢os do sexo masculino,
sendo 40% solteiros. Mais da metade se classificou
como brancos, 31% como pardos e 9,8% como pretos.
A renda mediana foi de R$600,00 e 15% dos entrevis-
tados afirmaram ndo possuir qualquer tipo de renda
(Tabela 1).

O nimero mediano de células CD4+ foi de 343 célu-
las/mm?® de sangue.

O tempo mediano de conhecimento de sua infecgdo pelo
HIV foi de cinco anos, e 315 entrevistados (86,5%) fa-
ziam uso de anti-retrovirais. A maioria dos entrevistados
ndo estava sob indica¢do ou em seguimento psiquidtri-
co, nos trés meses anteriores a entrevista (Tabela 1).

* Fleck MPA Versdo em portugués dos instrumentos de avaliagdo de qualidade de vida (WHOQOL) 1998. Porto Alegre: UFRGS; 1998 [acesso

em 10 jan 2001]. Disponivel em: http://www.ufrgs.br/psig/whoqol.html

** Souza RC. Qualidade de vida de pessoas egressas de institui¢des psiquidtricas: o caso de Ilhéus/BA [dissertagdo de mestrado]. Ribeirao

Preto: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da USP; 2000
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Tabela 1. Distribuicdo da populacdo estudada, segundo
caracteristicas sociodemogrificas e clinico-epidemioldgicas.
S3o Paulo, SP, 2002.

Variavel N %
Sexo (N=365)
Masculino 230 63,0
Feminino 135 37,0
Cor da pele (N=365)
Branca 206 56,4
Parda 112 30,7
Preta 32 8,8
Amarela 3 0,8
Indigena 12 3,3
Renda individual (N=363)
Sem renda 55 15,1
Até 1 SM 18 4,9
1,1a3 SM 112 30,8
3,1a5SM 74 20,4
51a7SM 37 10,2
7,1a9 SM 18 4,9
9,1 SM e mais 49 13,5
Seguimento psiquidtrico (N=364)
Sim 57 15,7
Nao 307 84,3
Outros sintomas (N=364)
Sim 154 42,3
Nao 210 57,7
Tempo conhecido de infecgao pelo HIV (N=363)
< 2 anos 78 21,5
2 a5 anos 105 28,8
5,1 a 8 anos 109 29,9
8,1 a21 anos 72 19,8
Células CD4+/mm? sangue (N=363)
<200 75 20,5
200 a 350 111 30,5
> 350 177 49,0

SM: saldrio minimo

Tabela 2. Médias, desvios-padrao e amplitude dos escores
brutos, obtidos com o questiondrio de qualidade de vida
(WHOQO-bref). Sdo Paulo, SP, 2002.

Dominio Média (dp) Minimo - Maximo
Fisico 14,6 (2,8) 6,2-20,0
Psicoldgico 14,9 (2,8) 6,0 - 20,0
Relagdes sociais 14,2 (3,6) 4,0-20,0
Meio ambiente 13,5(2,3) 6,0-20,0

Escore bruto, escala entre 4 e 20
dp: desvio-padrado
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A Tabela 2 apresenta os escores dos dominios de qua-
lidade de vida, observando-se que os valores médios
foram similares em todos os dominios.

Na Tabela 3 sdo apresentados os dados sociodemogra-
ficos e os escores médios dos dominios de qualidade
de vida, com os valores das respectivas diferencas de
médias.

A comparagdo das médias dos escores brutos de quali-
dade de vida obtidos para homens e mulheres revelou
diferenca estatisticamente significativa das médias no
dominio meio ambiente ¢ dominio psicoldgico, com
as mulheres apresentando escores menores em ambos
os dominios.

Observou-se diferenga estatisticamente significativa
entre as médias dos escores do questionario de quali-
dade de vida, segundo a cor da pele no dominio meio
ambiente. Nas comparagdes multiplas de Tukey veri-
ficou-se que os brancos tiveram melhores escores que
os pardos e pretos.

Nas comparagdes multiplas de Tukey foram encontra-
das diferencas significativas no dominio fisico, com
escores menores para aqueles que ndo freqiientaram a
escola ou apresentavam o ensino médio, do que para
individuos com nivel superior de ensino. No dominio
meio ambiente, as diferencas ocorreram no mesmo
sentido, com escores menores para 0S com ensino
médio ou sem escolarizacdo, ¢ maiores para os de
ensino superior.

Nas comparagdes multiplas de Tukey em relagdo a
renda em salario minimo (SM) no dominio fisico, foram
identificados menores escores para os grupos sem renda
ou com renda até trés SM comparativamente com 0s
de renda igual ou superior a cinco SM. No dominio
relagdes sociais, houve diferenca estatisticamente
significativa somente entre o grupo com renda de um
a trés SM e o grupo com renda igual ou superior a
nove SM.

No dominio meio ambiente, 0 mesmo padréo foi ob-
servado para os individuos de menor renda (menor que
trés SM ou sem renda) atingindo menores escores de
qualidade de vida.

As caracteristicas clinico-epidemioldgicas dos entrevis-
tados estdo apresentadas na Tabela 4, assim como os
escores médios dos dominios de qualidade de vida com
os valores das respectivas diferengas entre as médias.

Nao foram identificadas diferengas estatisticamente
significativas entre os dominios de qualidade de vida
e o uso atual de anti-retrovirais, idade, estado conjugal,
coabitacdo, ter tido relagdes sexuais no més anterior a
entrevista, via de transmissdo do HIV e consumo de
cigarros no més anterior a entrevista.
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Tabela 3. Distribuigdo da populacao estudada segundo caracteristicas sociodemograficas e escores de qualidade de vida. Sdo
Paulo, SP, 2002.

Varidvel explanatéria Escore médio de qualidade de vida (dp)
sociodemografica N % Fisico Psicolégico Relagdes sociais  Meio ambiente
Sexo
Masculino 230 63,0 14,8(2,7) 15,2(2,7) 14,3(3,5) 13,8(2,3)
Feminino 135 37,0 14,3(2,8) 14,4(2,9)* 14,1(3,8) 12,9(2,2)**
Cor da pele
Branca 206 56,4 14,8(2,9) 15,1(2,8) 14,4(3,6) 13,9(2,3)***
Parda 112 30,7 14,2(2,7) 14,5(3,0) 13,8(3,7) 13,1(2,3)***
Preta 32 8,8 14,7(2,4) 15,3(2,2) 14,0(3,8) 12,4(2,6)
Amarela 3 0,8 16,3(1,7) 16,6(2,3) 16,002,7) 14,3(2,7)
Indigena 12 3,3 13,9(2,8) 14,7(2,4) 14,8(2,8) 12,4(2,3)
Renda individual
Sem renda 55 15,1 14,2(2,7)*** 14,5(2,0) 13,9(2,0) 12,7(2,1)%**
Até 1 SM 18 4,9 12,4(2,9)*** 13,0(3,1) 13,4(4,2) 11,7(2,8)***
1,1a3 SM 112 30,8 14,1(2,8)*** 14,6(2,8) 13,5(4,1)*** 12,9(2,3)***
3,Ta5SM 74 20,4 14,7(2,4)*** 14,8(2,6) 14,6(2,8) 13,6(2,0)***
51a7SM 37 10,2 15,5(2,6)*** 15,5(3,4) 14,9(3,6) 14,2(2,2)***
7,129 SM 18 4,9 15,1(2,9)*** 16,1(2,0) 15,0(2,2) 14,8(2,2)***
9,1 SM e mais 49 13,5 16,0(2,6)*** 15,9(2,5) 15,5(3,2)*** 15,1(1,7)%**
Escolaridade
Nao freqiientou a escola 5 1,3 11,3(2,1)* 12,6(3,3)* 12,0(3,1)* 11,6(1,5)*
Ensino fundamental 149 41,0 14,3(2,6) 15,0(2,6) 14,6(3,2) 13,2(2,2)
Ensino médio 108 29,8 14,9(2,5) 14,8(3,0) 13,7(4,3) 13,3(2,5)
Ensino superior ou mais 101 27,9 15,0(3,1)*** 15,1(2,8)*** 14,3(3,2)*** 14,3(2,3)***

* p<0,05; ** p<0,01; *** Tukey
dp: desvio-padrao

Tabela 4. Distribuicdo da populagdo estudada segundo as caracteristicas clinico-epidemiolégicas e escores de qualidade de
vida. Sao Paulo, SP, 2002.

Varidvel explanatéria Escore médio de qualidade de vida (dp)

clinico-epidemiolégica N % Fisico Psicolégico Relagdes sociais  Meio ambiente

Seguimento psiquiatrico

Sim 57 15,7 13,0(3,1)** 13,1(2,6)** 12,5(4,4)** 12,7(2,2)*

Nao 307 84,3 14,9(2,6)** 15,3(2,6)** 14,5(3,4)** 15,3(2,6)*
Outros sintomas

Sim 154 42,3 14,2(2,7)* 14,6(2,8) 13,9(3.9) 13,3(2,3)

Nao 210 57,7 14,9(2,8)* 15,2(2,8) 14,4(3,4) 13,6(2,3)
Tempo conhecido de infecgdo pelo HIV

< 2 anos 78 21,5 14,6(3,1) 15,1(3,0) 14,0(4,0) 13,4(2,3)**

2 a5 anos 105 28,8 15,1(2,8) 15,3(2,8) 14,8(3,5) 14,0(2,3)**

5,1 a 8 anos 109 29,9 14,3(2,5) 14,5(2,7) 13,9(3,4) 13,3(2,2)

8,1a 21 anos 72 19,8 14,4(2,7) 14,9(2,7) 14,0(3,7) 13,6(2,4)
Células CD4+/mm? sangue

<200 75 20,5 14,0(2,9)** 14,5(3,0) 14,1(3,9) 13,5(2,4)

200 a 350 111 30,5 14,5(2,9)** 15,0(2,8) 14,2(3,4) 13,4(2,4)

> 350 177 49,0 15,0(2,6)** 15,1(2,6) 14,3(3,7) 13,5(2,2)

* p<0,05; ** Tukey
dp: desvio-padrao
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Tabela 5. Distribuicdo da populacao estudada segundo os hébitos de consumo de drogas ilicitas e escores de qualidade de

vida. Sao Paulo, SP, 2002.

Variavel explanatéria

Escore médio de qualidade de vida (dp)

hébitos de consumo de drogas ilicitas N % Fisico Psicolégico  Relagdes sociais ~ Meio ambiente
Maconha
Sim 30 8,2 14,7(3,3) 14,7(3,2) 13,9(4,0) 13,5(2,4)
Nao 335 91,8 14,6(2,7) 15,0(2,8) 14,2(3,6) 13,5(2,3)
Cocaina inalada
Sim 9 2,5 14,0(3,3) 14,5(2,3) 12,4(4,7) 12,4(3,4)
Nao 356 97,5 14,6(2,8) 15,0(2,8) 14,3(3,6) 13,5(2,3)

* Mann-Whitney p<0,05
dp: desvio-padrado

As menores médias dos escores de qualidade de vida fo-
ram significativamente inferiores em todos os dominios
para as pessoas com indicagdo ou em acompanhamento
psiquiatrico nos trés meses anteriores a entrevista.

As pessoas sem sinais e sintomas gerais nos trés meses
anteriores a entrevista apresentaram maiores médias no
dominio fisico.

Néao foram observadas diferencas estatisticamente
significativas nas médias dos escores do dominio psi-
cologico, relagdes sociais e meio ambiente segundo o
numero de células CD4+/mm? de sangue. Em relagdo
ao dominio, as pessoas com contagem >350células
CD4+/mm? de sangue apresentaram maiores médias
quando comparadas com os demais grupos.

A variavel tempo de diagnéstico de infecgdo pelo HIV
indicou que individuos com sorologia conhecida ha dois
a cinco anos apresentaram escores médios superiores
aos daqueles com diagnostico ha menos de dois anos,
em relagdo ao dominio meio ambiente. Nao foram
encontradas diferencgas estatisticamente significativas
de médias dos escores de qualidade de vida segundo
consumo de maconha e cocaina inalada nos trés ultimos
meses (Tabela 5).

DISCUSSAO

Portadores de HIV/Aids que freqlientavam a Casa da
Aids em 2002 apresentaram escores de qualidade de
vida, nos dominios fisico e psicoldgico, proximos a
posigao superior (entre 15 e 20), enquanto os domi-
nios de relagdes sociais € meio ambiente ficaram em
posicdo intermediaria (entre dez e 14,9). Resultados
inferiores foram encontrados em Belo Horizonte* e
em Taiwan'* nos dominios fisico e psicoldgico, com
escores na posicdo intermediaria. Parte dessas dife-
rengas pode ser devida as diversidades das amostras

analisadas. No presente estudo, os pacientes estavam
em tratamento anti-retroviral ha longo tempo, enquanto
que a populagdo estudada em Belo Horizonte havia
iniciado tratamento recentemente. A amostra estudada
em Taiwan era mais jovem e com maior propor¢ao de
homens (96%) do que a da Casa da Aids. Adicional-
mente, parte dos entrevistados vivia em abrigo mantido
por uma institui¢ao religiosa. A forma nio-aleatoria de
recrutamento dos individuos no presente estudo impede
a generalizacdo dos resultados para outros servigos
especializados. Contudo, a amostragem consecutiva
utilizada tem sido considerada uma das melhores téc-
nicas ndo-probabilisticas.’

No estudo de validagdo do WHOQOL-bref no Brasil,
Fleck et al® identificaram que pacientes de diferentes
clinicas (ambulatoriais e internados, da clinica médica,
cirurgia, psiquiatria e ginecologia) em hospital univer-
sitario em Porto Alegre (RS) apresentaram escores em
posig¢des intermedidrias (entre dez e 14,9) nos dominios
fisico, psicoldgico e meio ambiente. O dominio relagdes
sociais ocupou a posicao superior (entre 15 e 20). Com-
parativamente aos pacientes da Casa da Aids, apenas o
grupo controle (ndo-pacientes) de Fleck et al? atingiu
escore superior nos dominios fisico e psicolégico. Por
outro lado, no dominio relagdes sociais, os pacientes
aqui estudados tiveram escores superiores apenas aos
pacientes psiquiatricos. No dominio meio ambiente,
os pacientes com Aids apresentaram escore menor que
os pacientes clinicos e os do grupo controle estudados
por Fleck et al.?

Sinteticamente, portadores de Aids tém melhor qualida-
de de vida — fisica e psicologica — que outros pacientes,
mas pior nos dominios de relagdes sociais. Neste ulti-
mo, podem estar refletidas os processos de estigma e
discriminag¢do associados as dificuldades na revelagdo
diagndstica em espagos sociais (trabalho, familia e
amigos) e para uma vida sexual tranqiiila. Os achados
do presente estudo indicam que as peculiaridades de

* Campos LN. Qualidade de vida e prevaléncia de ansiedade e depressdao em pacientes portadores do HIV/Aids antes do inicio da terapia
anti-retroviral. [dissertagdo de mestrado] Belo Horizonte: Universidade Federal de Minas Gerais; 2004.
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viver com HIV/Aids podem afetar negativamente as
questdes do dominio relagdes sociais (relagdes pessoais,
suporte social, atividade sexual).

Sao poucos os estudos que tém usado o WHOQOL-
bref,'** enquanto ha outros, ndo comparaveis com o
presente, que utilizaram instrumentos diferentes (MOS,
SF-36, HAT-QoL) para medir a qualidade de vida de
pessoas vivendo com HIV/Aids.>%%* Adicionalmente, o
Grupo WHOQOL desenvolveu os instrumentos WHO-
QOL-100 e 0o WHOQOL-HIV, ainda no validados para
o portugués no inicio da presente investigagdo. Mesmo
considerando as limitagdes metodologicas desse tipo
de analise, ¢ importante contrastar os achados do pre-
sente estudo com os obtidos em outros trabalhos sobre
qualidade de vida e HIV/Aids.

Starace et al'? em estudo de validagdo do WHOQOL-
HIV com 134 italianos de ambos o0s sexos, apresentaram
o dominio meio ambiente obtendo o menor escore.
Ressalta-se que esse questionario envolve as questdes
do instrumento WHOQOL-100, além de 35 questdes
especificas para pessoas vivendo com HIV/Aids, tota-
lizando 135 questdes e sete dominios. Nesse estudo,'?
o maior escore foi no dominio nivel de independéncia,
seguido dos dominios psicologico, crengas das pessoas
vivendo com HIV/Aids (medo que a doenca progrida,
medo de ficar sozinho a medida que a doenga progri-
da, sentir-se incomodado com a presenca de outras
pessoas com HIV), dominio fisico, relagdes sociais
e espiritualidade. No presente estudo, identificou-se
que as mulheres obtiveram escores menores no que se
refere ao dominio psicoldgico e meio ambiente, quando
comparadas aos homens.

Em estudo realizado em trés cidades de Sdo Paulo
com mulheres vivendo com HIV/Aids, Paiva et al’
citam como fatores prejudiciais & sua qualidade de
vida a “alteracdo na vida sexual e afetiva devido as
dificuldades de comunicagdo do diagnostico, da nego-
ciacdo permanente cotidiana da camisinha, do medo
da rejeigdo e decisdes dificeis quanto aos desejos de
construir familia”.

Segundo Tostes,** as implicagdes negativas da infec-
¢do sobre a qualidade de vida de pessoas vivendo com
HIV/Aids parecem se intensificar na populacdo femi-
nina em decorréncia da renda inferior a dos homens,
baixo nivel de escolaridade, dependéncia economica
dos seus parceiros, sobrecarga determinada pela
incumbéncia das tarefas do lar, cuidado dos filhos e
de outros parentes, deterioragdo do status economico
com a progressao da doenga, assim como a atribuig¢do

Qualidade de vida de pessoas vivendo com Aids

dos Santos ECM et al.

da infec¢@o na grande maioria das vezes ao parceiro
(atual ou anterior), o que poderia ser um fator de grande
magoa, raiva e decepgao.

Diferengas advindas da necessidade da mulher de conci-
liar o conjunto de compromissos como o trabalho domés-
tico, cuidados com os filhos e atividades profissionais,
podem, por exemplo, deixar a aten¢do a sua saude em
segundo plano, priorizando-se as demais atividades.***
Em outros termos, a qualidade de vida ¢ impactada pela
desigualdade nas relagdes de género nas sociedades.

No que se refere ao tempo conhecido de soropositivi-
dade, ¢ possivel que, devido a disponibilidade publica
e gratuita de anti-retrovirais mais potentes em meados
de 1996, o impacto no dominio meio ambiente para
este grupo tenha sido menor. Este grupo possivelmente
vivenciou o conhecimento da infecgdo, no periodo em
que as drogas utilizadas na tentativa de controlar o HIV
eram menos eficazes.

E possivel que o grupo com menos de dois anos de
diagnoéstico conhecido tenha apresentando os piores
escores devido ao fato de estarem se adaptando a uma
nova condi¢@o de vida, trazendo influéncias negativas
as questdes tratadas no dominio meio ambiente, assim
como observado por Campos.* O presente estudo do-
cumenta os escores de qualidade de vida e sua variagdo
mediante o uso de instrumento validado no Brasil, o
WHOQOL-bref, abrindo possibilidades de sua utili-
zacdo em pessoas vivendo com HIV/Aids, indicando
areas de intervengdo prioritaria. A amostra estudada ¢
representativa dos pacientes que freqiientam a Casa da
Aids em consultas com médicos infectologistas, com
poucas perdas e recusas. Ademais, as caracteristicas
sociodemograficas dos entrevistados e daqueles que se
recusaram a participar do estudo ndo se diferenciaram
(dados ndo mostrados).

Em se tratando de servigo universitario de referéncia,
as diferengas significativas nos escores de qualidade de
vida entre negros (pretos e pardos), mulheres, pessoas
com menor renda individual, com menor escolaridade
e nos individuos com indicagdo ou em seguimento
psiquiatrico identificadas indicam iniqiiidades sociais.
Contudo, os resultados do presente trabalho nao podem
ser generalizados para outros servicos de Sdo Paulo e
de outras regides. Amostras de servigos universitarios
de referéncia tendem a abordar pessoas em melhores
condi¢des de vida e satde, com a conseqiiente supe-
restimagio dos escores de qualidade vida. E possivel
esperar escores menores em populagdes excluidas e em
Servigos com recursos mais precarios.

* Campos LN. Qualidade de vida e prevaléncia de ansiedade e depressdao em pacientes portadores do HIV/Aids antes do inicio da terapia
anti-retroviral. [dissertagao de mestrado] Belo Horizonte: Universidade Federal de Minas Gerais; 2004.
** Tostes MA. A qualidade de vida de mulheres com a infeccao pelo virus da imunodeficiéncia adquirida [tese de doutorado]. Rio de Janeiro:

Universidade Federal do Rio de Janeiro; 1998.

***Vulnerability and care of women living with HIV/AIDS (WLWHA) in Sao Paulo, Brazil. [Acesso em 30/8/2007]. Disponivel em: http://

www.iasociety.org/Default.aspx?pageld=11&abstractld=4073
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Como o instrumento WHOQOL afere a qualidade de
vida nas duas semanas anteriores a entrevista, os dados
s80 como retratos instantaneos, minimizando potencial
viés de memoria. Os pacientes com Aids apresentam
boa qualidade de vida nos dominios fisico e psicologi-
co, mas tém problemas nos de relagdes sociais e meio
ambiente A inclusdo da avaliagdo da qualidade de vida
no seguimento clinico, com instrumentos padroniza-
dos, pode identificar dominios mais criticos de suas
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