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RESUMO

NASCIMENTO, J.S. Qualidade de vida: percepgdes de adultos com AIDS no interior de Ronddnia.
2006. 86 f. Dissertagdo (Mestrado em Ciéncias da Saude) — Universidade de Brasilia — UnB, Brasilia,
2006.

Estudo do tipo descritivo e exploratério com o objetivo de avaliar a qualidade de vida de 20 individuos
adultos com AIDS, acompanhados em Servicos Ambulatoriais. Especializados no interior do estado de
Rondénia, utilizando como instrumento o WHOQOL HIV-Bref. Os resultados evidenciaram maior
participacdo das mulheres no estudo, pessoas com baixo nivel de escolaridade, solteiros, faixa etaria
entre 30 a 40 anos. Das caracteristicas fisiopatolégicas predominou a transmissao sexual, bom estado de
saude, sendo que a maioria principalmente as mulheres ndo se consideram doentes. A maioria também
optou em nao responder o que ndo esta bem consigo préprio, e os que responderam classificaram como
a pior percepgao “ser portador do virus HIV”. A analise dos escores dos dominios do WHOQOL HIV-Bref
revelou que todos os dominios apresentaram médias acima do ponto médio (12). O escore do dominio
que apresentou a menor média foi Espiritualidade/Religido/Crengas Pessoais (12,5), a faceta perdao e
culpa ( 8,6) contribuiu para diminuir os indices do escore deste dominio, muito préximo deste, aparece o
escore do Dominio Meio Ambiente ( 12,7) a faceta finangas (8,6) contribuiu para diminuir os valores
conferidos a este dominio.O mais alto escore foi obtido pelo Dominio Fisico (14,4), determinado
positivamente pela faceta dor e desconforto (17,2). O escore do dominio Psicolégico que alcangou média
13,7 foi influenciado negativamente pela faceta cogni¢do (11,2). No dominio Nivel de Independéncia
(14,1) destacou-se as facetas mobilidade (15,6) e atividades da vida diaria (14,6). O escore do dominio
Relagdes Sociais (13,3) revelou que os entrevistados estdo muito satisfeitos com o apoio dos amigos
(14,0). Concluiu-se que a conviver com AIDS desencadeia muitos conflitos, mudangas de atitudes e
perdas nas esferas financeiras, sociais, emocionais e espirituais ao mesmo tempo em que, algumas
destas mudancgas sao redirecionadas para atitudes positivas, de como levar a vida, cuidar da saude, de

se relacionar com a familia, amigos, meio ambiente, com Deus e acima de tudo consigo mesmo.

Palavras Chaves: Qualidade de vida, AIDS, WHOQOL-HIV Bref, Enfermagem



ABSTRACT

NASCIMENTO, J.S. Quality of life: adults perceptions with AIDS in the interior of Rondénia. 2006.

86 sheets. Composition (Master in Health Science) — University of Brasilia — UnB, Brasilia, 2006.

Descriptive and exploited study with the objective to evaluate the quality of life of 20 adults with AIDS,
accompanied by ambulatory specialized attendance in the interior of Rondbnia, using as tool the
WHOQOL HIB — Bref. The results pointed out a greater participation of the women in the study, people
with low level of education, single, aged from 30 to 40 years old. From the psychopathological the sexual
transmission was predominant, good health condition, although the majority, principally the women don’t
consider themselves sick. The majority also decided not to answer what wasn’t okay with themselves, and
the ones that answered classified as the worst perception to know that they were infected by the AIDS
virus. The analyses of the scores of the dominium of the WHOQOL HIV-Bref revealed that all the
dominium showed averages above the average point (12). The score of the dominium which presented the
lowest average was spirituality, religion, personal beliefs (12,5) and the facet forgiveness and guilty (8,6)
contributed to diminish the rates of the score of this dominium, very close to this, comes the score of the
dominium environment (12,7), the facet finances (8,6) contributed to diminish the values given to this
dominium, the highest score was obtained by the physical dominium (14,4) positivetely determined by the
facet pain and discomfort (17,2). The score of the psychological dominium which reached the average
13,7 was negatively influenced by the facet cognition (11,2). In the dominium level of Independence (14,1)
the mobility facets were predominant (15,6) and the daily life activities (14,6). The dominium score Social
Relations (13,3) revealed that the interviewees are very satisfied with the friends supports (14,0). It was
concluded that to live with AIDS brings about a lot of conflicts, attitudes changes and loss in the financial,
social, emotional and spiritual aspects, at the same time, some of these changes are redirected to positive
attitudes of how to carry on life, take care of the health, living with the family, friends, environment, with

God and above all with themselves.

Key Words: Quality of life, AIDS, WHOWOL HIV-Bref, nursing
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1 INTRODUGAO

Trabalhar com pessoas que vivem com AIDS é um aprendizado diario
sobre a personalidade humana e os relacionamentos interpessoais, sendo este
o fator que me motivou realizar esta pesquisa. A AIDS gera modificagbes
profundas e os profissionais que trabalham com esta clientela devem estar
preparados para acolher e aconselhar os pacientes no manejo de suas vidas,
nas modificagdes que a doenca traz ao seu convivio social, familiar e no
trabalho.

O avango nos esquemas terapéuticos aumentaram significativamente a
expectativa de vida dos pacientes com AIDS, justificando o desenvolvimento de
pesquisas sobre a qualidade de vida dos pacientes. Como profissionais vale
refletir se estamos valorizando o que realmente € importante para essas
pessoas e ainda, compreender o significado do que é ter qualidade de vida.

A AIDS é uma doenca crbnica de distribuicdo mundial, considerada
atualmente um dos principais problemas de saude publica em nosso pais. O
Brasil acumula desde 1980 até junho de 2005 cerca de 370 mil casos da
doenga. Na regido Norte sdo 10.149 casos notificados e em Rondbénia 1006
casos neste mesmo periodo. A taxa de incidéncia nacional no ano de 2004 se
manteve em 17,2 casos para 100 mil habitantes, a regido Norte apresentou
uma taxa de 11,1 casos e Rondébnia 6,8 casos. Somente o Sudeste mostrou
uma tendéncia de declinio. As demais regides, principalmente a regidao Norte
manteve crescimento na taxa de incidéncia (BRASIL, 2005a). A AIDS atinge

diferentes grupos populacionais. No inicio a epidemia predominava em grandes
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centros urbanos e atualmente quanto menor o municipio maior as taxas de
incidéncia (SZWARCWALD et al., 2000; SOUSA et al., 2004). Em

Rondénia a AIDS se expande para a zona rural e para as reservas indigenas
devido o contato cada vez maior do indio com o branco pela presenca do
garimpo de diamantes nesta area.

A disseminacado da epidemia da AIDS em Rondénia aponta para uma
importante questdo: a avaliagdo da qualidade de vida desses individuos
vivendo com AIDS.

A tematica qualidade de vida tem sido alvo de interesse entre os
profissionais que atuam na promogao e protecdo a saude. No Brasil alguns
estudos mostram o interesse pela qualidade de vida em diferentes
especialidades como, geriatria (Moreira, 2000), educacao fisica (Dantas, 2002),
neurologia (Camargos et al., 2004), odontologia (Rodrigues et al., 2004),
oncologia (Anders, 2004), cirurgia (Barreire et al., 2003), meio ambiente
(Forattini, 1991), pneumologia (Silva et al., 2005), AIDS (Canini, 2004),
cardiologia (Brasil, 2001b), oftalmologia (Ferraz et al, 2002) e outros.

Entre os portadores de HIV/AIDS os estudos devem avaliar ndo somente
a questdo fisica, mas também os aspectos psicossociais e emocionais, que
possam levar a elaboragdo de novas estratégias de assisténcia a este grupo. A
investigacdo sobre as condi¢des que permitem uma boa qualidade de vida a
partir das percepg¢des dos sujeitos adultos com AIDS podera contribuir para o
direcionamento de atividades de quem presta servigos a este grupo.

A qualidade de vida e a busca pela melhoria de vida sdo inerentes ao
ser humano. Para Moreira (2000) a qualidade de vida mantém uma relagéo

direta com elementos subjetivos e objetivos, ou seja, com o bem estar e com
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bens materiais e servigos indispensaveis para a manutengdo da dignidade
humana.

Fatores fisicos, bioldgicos, sociais, econdmicos e politicos, bem como os
comportamentais e culturais podem contribuir para elevar a qualidade de vida,
enquanto que as desigualdades econémicas e sociais e a falta de acesso a
educacdo e aos servigos de saude podem reduzi-la (HELMAN, 2003; COHN
et al., 2002; MELO, 1999).

Segundo Ferreira (2002) o século XX se caracterizou por redugdo nos
indices de mortalidade e essa redugao se deve especialmente as melhorias
nas condigdes de vida, como higiene, saneamento, urbanizagdo, vacinas,
nutricdo, melhoria nas condigdes de trabalho e moradia.

A saude é a maior referéncia para qualidade de vida e por muito tempo
ela esteve relacionada somente a auséncia de doencas. No Brasil, na 8°
Conferéncia Nacional em 1986 o conceito de saude tornou-se mais
abrangente, percebendo-se entdo que, além da falta de doenga existiam outros
fatores condicionantes, tais como a educacao, lazer, condi¢des de moradia,
acesso aos servicos de saude, alimentacgao, transporte, renda, entre outros,
que por sua vez influenciam na qualidade de vida. Além da saude, é necessario
um certo grau de satisfacdo do individuo com a vida nas esferas financeira,
intelectual, emocional, ambiental e nesta perspectiva, a qualidade de vida
passa a ter uma conotagdo multidimensional e com alto nivel de abstragéo e
valores individuais (DANTAS, 2002).

Portanto, o ser humano é capaz de se adaptar a um modo de vida que
usualmente poderia ser entendido por outros como um estado inadequado de

vida.
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Vicini (2002) refere que a visdo biomédica da saude tende, na maioria
das vezes, projetar a politica de saude voltada apenas a aspectos biolégicos da
pessoa, ainda que o0 sucesso da medicina ndo seja um processo individual de
combate a doenca, mas sim uma interdependéncia entre os fatores sociais,
biolégicos, econdmicos e culturais. Na antiguidade, a medicina procurava ver o
homem de forma integral, com suas crengas e valores. Hipdcrates (460 a 475
a.C.) ja dizia que o “conhecimento do corpo € impossivel sem o conhecimento
do homem como um todo” (CARRARO et al., 2001, p. 9).

Portanto, o conceito de qualidade de vida deve ser associado ao bem
estar, prazer, acompanhado de condi¢des dignas de vida.

A protecdo de saude constitui um direito de cidadania dos individuos e
esses direitos devem ter uma abrangéncia integral.

Vale ressaltar que o Sistema Unico de Saude (SUS), contempla estes
direitos nos seus trés principios doutrinarios: 1) o da integralidade, que nao vé
a pessoa como a soma de suas partes, mas um todo, e um todo que faz parte
de uma sociedade; 2) o da universalidade, onde todas as pessoas tém o direito
ao atendimento das suas necessidades e 3) o da equidade, onde as pessoas
sdo reconhecidas como diferentes entre si e, portanto merecem tratamentos
diferenciados (GOUVEIA, 2000).

No caso do individuo com AIDS, além das condigcdes clinicas
estabelecidas pela patologia, existem ainda as complica¢gdes associadas a
terapia anti-retroviral que na maioria das vezes pioram a qualidade de vida do
individuo infectado pelo HIV, o que pode resultar na falta de adesdo ao

tratamento e consequentemente, o que é mais grave, o aparecimento de cepas
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resistentes do virus, devido a descontinuidade do uso dos anti-retrovirais
(BRASIL, 2003).

Analisando os aspectos psicossociais que envolvem os individuos
atingidos pela AIDS, procurando ter uma visdo holistica e ndo centrada na
doenga, e, entendendo que somente os cuidados médicos e farmacoldgicos
nao sao suficientes para a manutencdo da saude, as politicas direcionadas
para o cuidado a este grupo devem proporcionar a¢gées que atinjam ambitos
além dos biomédicos.

Considerando-se o fato de que a qualidade de vida € avaliada tanto
pelas manifestagdes clinicas quanto pelas expectativas pessoais, torna-se
entdo imprescindivel a avaliagcdo das percepg¢des dos individuos com AIDS

sobre a sua propria qualidade de vida.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 O CONCEITO DE QUALIDADE DE VIDA

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

Sérgio Brito

Qualidade de vida foi definida por um grupo de especialistas da
Organizagdo Mundial de Saude como “a percepg¢ao do individuo de sua
posicao na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive
e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes
(WHOQOL Group, 1995, p. 5)". Chegar a este conceito, no entanto n&o foi
tarefa facil para um grupo de especialistas de diferentes partes do mundo, pela
magnitude de abstragdo que este conceito pode representar.

Para Barreire et al. (2003) e Anders et al. (2004) o termo qualidade de
vida representa uma tentativa de nomear caracteristicas da experiéncia
humana, através da percepg¢ao subjetiva de cada individuo e pelas formas
diferenciadas de ver o mundo considerando sua cultura, seus valores, o
atendimento a suas necessidades e tendo como fator central, a sensacéo de
bem estar.

Silva et al. (2005) consideram que para se ter qualidade de vida é
necessario uma variedade de condicdes internas e externas inerentes ao
individuo. Entretanto, condi¢cdes externas predispdem, mas ndo determinam a

qualidade de vida. Afirmam que quando a qualidade de vida é definida pelo
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préprio individuo, como uma experiéncia interna de satisfacdo e bem estar,
mesmo tendo todas as condi¢cbes externas favoraveis, as pessoas podem
considerar que nao tém qualidade de vida.

Brasil (2001b, p.28) refere que “ndo se pode desconsiderar a
necessidade de se identificar os atributos que as pessoas entendem como
importantes ao julgamento de sua qualidade de vida”.

Para Camargos et al. (2004) o conceito de qualidade de vida é bastante
complexo e a saude geralmente é relacionada como fator essencial. Os autores
apresentam um conceito multidimensional que reflete a avaliagdo subjetiva de
satisfacdo pessoal em relacdo ao bem estar fisico, mental e social.

Rey (1999, p.647) apresenta um conceito de qualidade de vida sob dois

pontos de vista: o subjetivo e objetivo,

“Subjetivo é o estado ou condicdo em que as pessoas se sentem competentes
para atuar fisica, emocional e socialmente, julgando suas vidas dignas de
serem vividas. Do ponto de vista objetivo, compreende o conjunto de
caracteristicas genéticas, dos habitos e costumes adquiridos, bem como dos
tipos de comportamento do individuo que lhe asseguram alto grau de saude
fisica e mental, auto-satisfagdo e excelente relacionamento familiar e social, em
qualquer fase da existéncia. A qualidade de vida depende, em larga medida, da
situagdo econdmica, do grau de educagéo e informagéo e da forma como o

individuo esta inserido no meio social a que pertence”.

Fleck (2000, p.34) refere que “é dificil definir construtos subjetivos
influenciados por caracteristicas temporais (de época) e culturais”.
Apesar de ndo haver consenso a respeito do conceito qualidade de vida,

observam-se  caracteristicas @ comuns  como, a  subjetividade, a
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multidimensionalidade e a presenga de dimensdes positivas e negativas
(WHOQOL Group, 1995).

Qualidade de vida nao é definida somente por critérios cientificos ou
técnicos, mas também politicos e econémicos (MINAYO et al., 2000). Quanto a
abrangéncia do termo varios autores concordam que é necessario estabelecer
uma relagao entre qualidade de vida e saude (CAMARGOS et al., 2004).

Para Rodrigues et al. (2004) o termo qualidade de vida é geral e abrange
uma variedade de condi¢cdes que podem afetar o individuo, mas nao se limita a
condicdo de saude e intervengdes médicas.

Minayo et al. (2000) buscam rela¢des entre saude e qualidade de vida,
uma vez que o termo aparece com um sentido bastante genérico. Procuram
diferenciar o termo genérico para qualidade de vida em saude. Seidl et al.
(2004), apresentam duas tendéncias do termo qualidade de vida na area da
saude: um conceito mais genérico e outro relacionado a saude. O primeiro é
influenciado por estudos socioldgicos, sem fazer referéncia a disfungdes ou
agravos e o segundo associado a enfermidades ou intervengdes em saude.

Buss (2000) destaca a contribuicdo da saude para a qualidade de vida
bem como os componentes da vida social que contribuem para uma vida com
qualidade, fundamentais para que os individuos tenham saude.

A preocupagcdo com a qualidade de vida estd cada vez mais
influenciando decisdes e condutas terapéuticas das equipes de saude. Onde o
principal foco do tratamento € a manutengdo da qualidade de vida dos
pacientes assistidos.

No entanto, conjugar uma doenga crénica como a AIDS com qualidade

de vida € um grande desafio para pessoas que trabalham e para aquelas que
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vivenciam a doencga. Apesar do grande avango tecnologico que permite cada
vez mais prolongar a vida dos individuos com AIDS, valores ndo materiais
como amor, liberdade, insercédo social, realizacdo pessoal e felicidade devem
fazer parte da concep¢ao de qualidade de vida dos profissionais que trabalham

com essa clientela.

Um estudo que discute como a existéncia do HIV/AIDS esta
representada no sujeito que sofre a doenga indicou por parte dos pesquisados
uma exigéncia na mudanca dos habitos de vida, mudangas estas que
expressaram as crencas das pessoas sobre as causas para o contagio. Os
portadores associaram a doenga ao nao uso da camisinha, ao tabagismo, ao
etilismo e a promiscuidade. Este discernimento passou a mudar os habitos de
vida e o cuidado com a saude, levando consequentemente a uma melhor
qualidade de vida. O estudo mostrou também que as mudancgas de atitudes da
pessoa com AIDS estado ligadas ao conhecimento cientifico adquirido junto aos

profissionais de saude, a partir do diagnéstico da AIDS (BRASILEIRO, 2005).

2.2 MEDIDAS DE QUALIDADE DE VIDA

Existem diversos instrumentos para avaliar qualidade de vida. A
literatura cientifica classifica os instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida
como genéricos e especificos.

Campolina et al. (2006) referem que a vantagem de se utilizar os
instrumentos genéricos € a possibilidade de avaliar simultaneamente varias
areas ou dominios, bem como usa-los em qualquer populagdo permitindo

realizar comparagbes entre pacientes com diferentes patologias. A
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desvantagem seria o fato de n&o demonstrar alteragbes em aspectos
especificos.

Eles podem ser classificados em dois tipos: os perfis de saude, como o
Short-Form Health Survey (SF-36), o Nottingham Health Survey (NHP), o
Sickness Impact Profile (SIP), o McMaster Health Index Questionnaire (MHQ),
e os indices de saude ou medidas de utilidade, que refletem a preferéncia dos
pacientes por um determinado estado de saude ou por um determinado
tratamento.

Varios destes instrumentos sao construidos em outros paises sendo
testados e validados para uso no Brasil.

Os instrumentos especificos de avaliacdo da qualidade de vida sao
destinados a determinadas doencas, populagdes ou fungdes. Campolina et al
(2006) referem que a vantagem destes instrumentos € serem clinicamente mais
sensiveis e a desvantagem é que s&o restritos aos dominios de relevancia do
aspecto a ser avaliado e ndo permitirem comparagbes entre patologias
distintas.

Um grupo de especialistas da OMS desenvolveu um instrumento
denominado World Health Organization Quality of Life—100 (WHOQOL- 100) a
partir da necessidade de se avaliar a qualidade de vida. Este instrumento foi
validado em diferentes paises, com o objetivo de ter um enfoque transcultural.
No Brasil o WHOQOL-100 foi traduzido e validado para o portugués, por um
grupo de pesquisadores integrantes do grupo WHOQOL, da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul. O WHOQOL-100 consiste de 100 perguntas

referentes a 06 dominios: fisico, psicoldgico, nivel de independéncia, relagbes
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sociais, meio ambiente e espiritualidade / religiosidade / crengas pessoais
(WHOQOL Group,1995).

Didaticamente estes dominios dividem-se em 25 facetas, onde cada
faceta é composta por 04 perguntas cada uma. A 252 faceta contém perguntas
gerais sobre qualidade de vida (FLECk et al.,1999). Para facilitar sua aplicagcéo
o WHOQOL também ¢é proposto em versbes abreviadas denominadas
WHOQOL-BREF.

Ao observar que o WHOQOL-100 apresentava caracteristicas
abrangentes e n&o atendia as exigéncias de alguns grupos focais, a OMS criou
modulos que pudessem avaliar as peculiaridades de grupos especiais a partir
do WHOQOL-100. O primeiro mddulo a ser elaborado foi o WHOQOL HIV-120
em funcdo do impacto que a doenga traz na qualidade de vida do individuos
acometidos (Organizagdo Mundial de Saude, 2002). Além do modulo AIDS o
WHOQOL apresenta outras versdes especificas como o WHOQOL-SRPB que
avalia o moddiulo espirutualidade, religiosidade e crengas pessoasi, e 0O
WHOQOL-OLD para a valiacdo da qualidade de vida dos idosos.

O WHOQOL HIV-120 esta baseado no WHOQOL-100 e é constituido de
120 questdes. Produz 06 escores de dominios que denotam a percepcio de
qualidade de vida: fisico, psicoldgico, nivel de independéncia, relagdes sociais,
meio ambiente e espiritualidade. Esta dividido em 29 facetas, com 04 questbes
cada uma. Cinco facetas sdo especificas para o HIV-AIDS (Organizagao
Mundial de Saude,2002).

Canavarro et al. (2002) referem que “cada faceta do WHOQOL pode ser
caracterizada com uma descrigdo de um comportamento, um estado, uma

capacidade ou uma percepg¢ao ou experiéncia subjetiva”.
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Conviver com AIDS pode gerar mudangas e interferéncias em diversas
areas da vida dos individuos, além da area fisica, gera mudangas nas areas
psicoldgica, familiar, social e financeira.

Canavarro et al. ( 2002) relacionam alguns objetivos dos instrumentos

de avaliagdo da qualidade de vida na infecgao pelo HIV/AIDS:

.. conhecer o impacto da doenga e /ou dos tratamentos a outros niveis de
relevancia clinica, distinto e complementar & doenca orgAnica; conhecer
melhor os doentes, a sua evolugao e adaptagao a doenga, conhecermelhor os
efeitos colaterais dos tratamentos, avaliar melhor os cuidados paliativos; e

ainda ampliar os conhecimentos sobre a evolugao natural da doenca.”

2.3 QUALIDADE DE VIDA E SAUDE MENTAL

Algumas doengas trazem n&do apenas danos a saude fisica, mas
também uma espécie de perturbagdo psicologica que suscitam medos e
imaginagdo maior que a realidade da prépria doenga (SGRECIA, 1997).
Diversos pacientes reagem diferentemente a tais doengas, dependendo de sua
personalidade, do estilo e da sua histéria de vida.

Helman (2003) refere que as associagbes simbolicas atingem
significativamente os individuos com doencgas estigmatizantes, como é o caso
da AIDS, e isto influencia na percepcdo da doenga bem como no
comportamento das outras pessoas diante do portador.

A medida que se desenvolve a personalidade, as pessoas enfrentam

uma série de problemas e situagdes novas as quais precisam se adaptar e
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conviver. Estas situagcdes sdo denominadas conflitos, frustragdes e ansiedades
(BRAGHIROLII et al., 1995).

Braghirolii et al. (1995) classificam o conflito em trés tipos basicos:
aproximacao-aproximacao, afastamento-afastamento e aproximacao-
afastamento. O primeiro ocorre quando o individuo se sente motivado ao
mesmo tempo para duas metas positivas que se excluem mutuamente. O
segundo, quando ocorrem duas alternativas indesejaveis e o terceiro, quando
se € ao mesmo tempo atraido e repelido, a exemplo do portador do HIV que
anseia ardentemente contar a parceira sobre seu estado de soro-positividade,
mas tem medo de perdé-la e o filho que quer contar aos pais, mas tem medo
da rejeicao familiar.

Muitos pacientes com HIV apds o diagnostico mudam drasticamente o
modo de viver, sdo perseguidos no emprego, mudam as rotinas domeésticas e
mudam os planos de terem uma familia, dado o risco da transmisséo vertical.

Grandes sao as frustragdes do paciente com HIV diante da tdo sonhada
cura da doenga ou da milagrosa vacina veiculada pela midia. A agressao e a
apatia sdo formas de reacao a frustragdo descrita por Braghirolii et al. (1995).

Esses mesmos autores indicam ainda que a ansiedade é outro estado
psiquico presente na vida do portador de HIV, e € muito semelhante ao medo.
Ela é caracterizada por um estado afetivo, caracterizado por sentimento de
apreensao e inquietude e falta de aceitacdo da doenca.

Segundo Kubler-Ross (2005) uma pessoa com uma doenga incuravel e
na eminéncia da morte pode passar por cinco estagios distintos. A negacgéo e o
isolamento sdo comportamentos presentes no primeiro estagio e também sao

comportamentos observados nos pacientes com AIDS, ja que muitos deles
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acham que vao morrer em pouco tempo. Frequentemente os individuos apos
receberem o diagnostico da AIDS questionam ao profissional quando morreréo,
ou quanto tempo terdo de vida.

O segundo estagio descrito por Kubler-Ross (2005) € a raiva. A raiva
provém da inesperada interrupcdo das atividades e da possivel perda de
controle sobre a prépria vida.

A barganha é o terceiro estagio. Kubler-Ross (2005) refere que a maioria
das barganhas é feita com Deus. Acrescenta ainda que as promessas possam
estar psicologicamente associadas a um sentimento de culpa. Muitos pacientes
com AIDS acreditam cegamente na cura, e alguns até param de tomar os
medicamentos por acreditarem que receberam a cura apds pagamentos de
promessas. Comumente pacientes solicitam a realizagdo de um novo exame
para confirmarem supostas curas milagrosas.

O quarto estagio é a depressdo. Nesta fase o paciente ndo pode mais
negar a doenga, o emagrecimento e a mudanga de aparéncia sdo mais
visiveis, os anti-retro virais ndo fazem mais efeito e as complicagdes estdo se
agravando. Kubler-Ross (2005) relaciona a depresséo a certo desapego a vida.
E comum encontrarmos na clinica de DST/AIDS pessoas apaticas, sem motivo
para viver.

Dados do Ministério da Saude (2000) indicam que a incidéncia de
depressdo é observada em mais de 50% dos pacientes HIV positivos, em
algum momento da trajetéria da doencga .

O quinto estagio é a aceitagdo, momento em que o paciente ndo luta

mais contra a doenga e a sua evolugéo. Kubler-Ross (2005, p.117) refere que,
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embora ndo seja sinbnimo de felicidade é o momento em que o paciente “nao

sentira mais depressao nem raiva quanto ao seu destino”.

2.4 SINDROME DA IMUNODEFICIENCIA ADQUIRIDA - AIDS

No inicio da década de 80, houve o surgimento de uma nova doenga,
descrita inicialmente como uma sindrome e denominada posteriormente como
Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida — AIDS.

Preliminarmente o CDC (Centers for Diseases Control and Prevention)
definiu AIDS como doenca moderadamente preditiva de defeito da imunidade
celular que ocorre em pessoa sem causa conhecida para uma resisténcia
diminuida a esta doenca (VERONESI, 2002). A primeira definicdo enfatizou a
letalidade da doenga e incluiu doengas indicativas de AIDS com diagndstico
definitivo, ja que na ocasido ainda ndo se conhecia a etiologia da doenca
(BRASIL,20044a).

A AIDS foi identificada nos EUA, em torno de 1979. Estava concentrava
nos grandes centros urbanos e acreditava-se que a doenga era exclusiva de
homossexuais masculinos, sendo inicialmente denominada pela midia como o
‘cancer gay” (BRASIL, 2004a). Posteriormente os segmentos da populagéo
atingida, foram denominados “grupos de risco” e além dos homossexuais foram
incluidos os receptores de sangue e hemoderivados e usuarios de drogas
injetaveis (BRASIL, 2004a; VERONESI, 2002).

No Brasil a AIDS foi identificada pela primeira vez em 1983, em caso
post mortem de individuo que manifestou a doengca em 1980, tendo falecido em

1981. Inicialmente estava restrita as grandes metropoles, como Rio de Janeiro
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e Sao Paulo, iniciando a sua expansao para outras capitais e interiores do pais,
a partir da segunda metade da década de 80 (BRASIL, 2004a).

Em 1985 ja haviam sido notificados 573 casos em 96 municipios do
pais. Em 1986 foi criada a Comissdo Nacional de AIDS que incluiu a patologia
na relacéo de doenca de notificacdo compulséria pela Portaria n.° 542 de 22 de
dezembro de 1986. Nesse periodo foram registrados 1192 casos no Brasil
(BRASIL, 2004a). Em Rondobnia a primeira notificagdo de AIDS ocorreu na
cidade de Porto Velho em 1987 (SINAN/SESAU/RO, 2005).

A AIDS tornou-se uma pandemia que apresenta aspectos relevantes
para a sociedade com repercussdes sobre as instituicdes religiosas, politicas e
sociais. Na sociedade as questbes relacionadas ao homossexualismo, a
prostituicdo e o uso de drogas endovenosas comegaram a ser mais discutidas
(MORRISON et al., 1989; GIR, 1994).

No periodo de 1996 a 2000 a AIDS se caracterizou como a doenga
infecciosa mais letal do mundo (BRASIL, 2004a).

Assim como nos outros paises, gradativamente a populagcdo afetada
pela doenga foi se ampliando atingindo também mulheres e criangas,
mostrando que todos tém a mesma chance de contrairem o virus.

Como a atengdo estava voltada para o grupo denominado 5H:
homossexuais, haitianos, heroinbmanos, hemofilicos e hoorkes (prostitutas),
grupos marginalizados e sem interesse politico, a adog¢do de medidas
preventivas para o controle da AIDS somente comegou quando a doencga
tomou uma proporc¢ao epidémica. As agdes governamentais entdo se dirigiram
para os grupos considerados mais vulneraveis, sendo eles os homens que

fazem sexo com homens, os profissionais do sexo e a populagéo carceraria. A
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partir de 2000 o olhar se voltou para as mulheres, com a denominada
feminilizacdo da AIDS, onde a razdo de sexo entre individuos com AIDS que
era de 28 homens para 1 mulher em 1985, passa a ser de 2 homens para 1
mulher (BRASIL, 2004a).

Algumas conquistas politicas e sociais contribuiram de forma muito
significativa para que os portadores de HIV/AIDS tivessem sua expectativa de
vida aumentada, ndo somente com a quantidade de anos vividos, mas também
com a melhoria da sua qualidade de vida.

Em 1988 foi instituido pela OMS o dia 1° de dezembro como o “Dia
Mundial de Luta contra a AIDS”. Nesse mesmo ano, surgiu a zidovudina (AZT)
o primeiro medicamento para o tratamento da infecgdo pelo HIV, que reduz
drasticamente a quantidade de virus no organismo do paciente. Passou a ser
indicado ainda para a profilaxia primaria da pneumocistose, doenga oportunista
mais comum, o antibiotico sulfametoxazol + trimetoprina (BRASIL, 2004a).

Em 1991 o governo brasileiro iniciou a aquisigdo e a distribuicdo gratuita
do AZT para os portadores do HIV/AIDS. Em 1997 ja se observava expressiva
queda da mortalidade pela doencga e redugao superior a 80% na quantidade e
gravidade das hospitalizagbes dos portadores do HIV/AIDS. Houve diminuigdo
de 60 a 80% da demanda de tratamento das doencas oportunistas (BRASIL,
2004a).

Existem atualmente no Brasil 170 mil pacientes em tratamento. Gasta-se
milhdes de reais na compra dos anti-retrovirais. Em 2005 o governo federal
distribuiu 17 medicamentos, consumindo 68,34% dos recursos destinados ao

programa. (BRASIL, 2005)
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Com o diagnostico precoce da infecgdo pelo HIV e os avangos nos
esquemas terapéuticos (medicamentos anti-retrovirais e a quimioprofilaxia das
infeccbes oportunistas), tem-se conseguido melhorar a qualidade de vida em
todos os estagios da infecgdo (BRASIL, 2003; SOUSA et al., 2004). Outro fator
importante do tratamento com anti-retrovirais € o aumento da esperanca de
vida dos portadores (GOTLIEB et al., 2000).

O principal objetivo da terapia anti-retroviral é retardar e/ou restaurar a
imunodeficiéncia, a imunidade, aumentando o tempo e melhorando a qualidade
de vida da pessoa infectada.

Como consequéncia, a imagem da AIDS passa a ser de uma doenga
crbnica, e as preocupacdes se voltam as questdes sobre qualidade de vida
frente a doenca e as complicacbes associadas a terapia anti-retroviral
(BRASIL, 2003).

A infeccdo se da por dois agentes etiologicos: o HIV-1 e o HIV -2,
retrovirus com genoma RNA da familia Lentiviridae. Para se multiplicar o virus
necessita da enzima transcriptase reversa, a qual € responsavel pela
transcrigdo do RNA viral para uma copia de DNA (BRASIL, 2002).

O HIV infecta uma célula para sobreviver e reproduzir-se. As células
infectadas pelo HIV no ser humano sdo as que apresentam em sua membrana
uma molécula denominada CD4, que é um receptor reconhecido pela
glicoproteina 120-viral (VERONESI, 2002; SOUZA, 2004; BRASIL, 2004a).

O HIV tem uma predilecdo especial pelas células auxiliares e ao
infectarem algumas delas, as transformam em produtoras de virus e
eventualmente sdo destruidas. A reproducgao viral aumenta quando o linfocito T

é ativado. O virus entdo recém-produzido € liberado para fora da célula
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hospedeira e infecta novas células (VERONESI, 2002; SOUZA, 2004; BRASIL,
2004a).

A presenca do HIV em algumas células auxiliares pode também
provocar uma resposta auto-imune contra células auxiliares ndo infectadas,
podendo causar a sua destruicao (SOUZA, 2004).

Esgotadas as células auxiliares, os linfocitos B sdo insuficientes para
produzirem anticorpo especifico. A atividade da célula T de produzir linfocinas
também é prejudicada, resultando em uma diminuigdo da capacidade do
sistema imune em destruir as células neoplasicas e células infectadas por virus
(BRASIL, 2004a).

Além da politica nacional de medicamentos para o controle da AIDS, s&o
necessarios outros programas que possam atuar sobre as necessidades
basicas do individuo com AIDS e estas acdes devem considerar as
caracteristicas psicossociais e culturais dos individuos, criando programas mais
acessiveis e adequados as realidades e necessidades locais.

Entre as complicacbes mais comuns associadas a terapia anti-retroviral
estdo o desenvolvimento de neuropatia, hepatoxicidade, pancreatite,
lipodistrofia, diabetes, dislipidemia, osteosporose e acidose latica estao
(BRASIL, 2003). Algumas células do cérebro também podem ser infectadas,
podendo levar ao quadro gravissimo de encefalopatia ou deméncia (SOUZA,
2004).

O HIV pode ser transmitido em qualquer tipo de relacdo sexual,
sanguinea, uso de drogas injetaveis, transplante de 6rgdos e inseminacéo e
também por transmissdo vertical, o que amplia as diferentes formas de se

trabalhar a prevencdo. (VERONESI, 2002; SOUZA, 2004; BRASIL, 2004a; GIR,
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1994). Existem outros fatores de risco associados ao mecanismo de
transmissao do HIV tais como o tipo de pratica sexual, acidentes com material
bioldgico, relagdo sexual com gestante portadora do HIV (pois ha maior
concentragcédo do virus no fluido cérvico - vaginal) e as doengas sexualmente
transmissiveis que causam ulceragdes (BRASIL, 2002a; BRUNNER &
SUDDARTH, 1994).

A manifestacdo clinica da AIDS é caracterizada por dois periodos
distintos, periodo prodémico e periodo clinico ou periodo de doengas
oportunistas (VERONESI, 2002).

O periodo prodomico €& caracterizado pelo aparecimento do
emagrecimento acentuado, astenia, anorexia, poliadenopatias em varias areas
do corpo, febre intermitente entre 37,5 a 38° C, sudorese noturna, diarréias
sem justificativa, tosse produtiva com expectoragado (SOUZA, 2004).

No periodo clinico ou periodo de doengas oportunistas surgem outras
infecgdes comuns a imunodeprimidos a exemplo do Sarcoma de Kaposi,
linfomas, pneumonias (Pneumocysti caryne, toxoplasmose atingindo os
pulmdes e o SNC, candidiase com esofagite, criptococose pulmonar atingindo
o SNC, mycobacterioses atipicas, tuberculose pulmonar disseminada,
infeccbes por citomegalovirus, herpes simples disseminada e prolongada
(BRASIL, 2002).

Segundo Souza (2004) as deficiéncias imunoldgicas mais envolvidas na
infecgdo pelo HIV sdo a leucopenia, diminuicdo de producido de linfocinas,
atividade insuficiente de células citotoxica, falha na funcao

monaocito/macrofago, ativagao policlonal de linfocito B.
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Os testes mais usados hoje em dia apenas indicam a presenca de
anticorpos contra o virus HIV no sangue. Segundo Veronesi (2002), os exames
mais comuns utilizados para o diagnostico da AIDS s&o: ELISA (Enzyme Link
Immunosorbent Assays), Imunofluorescéncia, Ensaio aglutinacdo, Western
Blot, Reagao de Polimerase em cadeia (PCR) ou RNA qualitativo.

A vigilancia epidemioldgica da AIDS tem como objetivo prevenir e
controlar a disseminagdo do HIV. Além de contar com as informagdes
fornecidas elo SINAN (Sistema Nacional de Agravos Notificaveis) e pelo SIM
(Sistema de Informacdo de Mortalidade), possui ainda dois sistemas
particulares de informagdes o SISCEL (Sistema de Controle de Exames
Laboratoriais ) e o SICLON (Sistema de Controle Logistico de Medicamentos)

(BRASIL, 2002).

2.5 ASSISTENCIA DE ENFERMAGEM

A assisténcia de enfermagem dispensada ao paciente com AIDS
comega a partir do diagnostico da doenga. Kubler-Ross (2005) refere que

“saber compartilhar uma noticia dolorosa com um paciente é uma arte”.

A utilizagdo da arte da assisténcia de enfermagem a clientela, tao
bem expressada por Florence Nightingale na sua frase memoravel, deve ser
assegurada ao paciente a fim de garantir a manutencédo da vida e da sua

integridade.

“A enfermagem é uma arte; e para realiza-la como arte requer uma devogao
tdo exclusiva, um preparo tdo rigoroso, como a obra de qualquer pintor ou

escultor; pois 0 que é o tratar da tela morta ou frio marmore comparado ao
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tratar do corpo vivo-o templo do espirito de Deus. E uma das artes; poder-se-ia

dizer, a mais bela das artes” (PIANUCCI, 2003, p.15).

A assisténcia de enfermagem para os pacientes com AIDS sob o ponto
de vista técnico é basicamente 0 mesmo das pessoas com outros problemas
de saude. Segundo Boundy et al (2004, p. 21), dentre os principais
diagnésticos de enfermagem a um portador de AIDS estéo:

-Pesar antecipado relacionado com a natureza progressiva e incuravel
da AIDS.

-Risco para infecgao relacionada com as infeccbes oportunistas

frequentes.

-Isolamento social relacionado com o entendimento errbneo dos
mecanismos de transmissao da AIDS e com os estigmas sociais.

As intervengdes de enfermagem serdo direcionadas pelo diagndstico
de enfermagem. Dentre elas estao:

-Aconselhamento pré e poés teste de HIV Cuidados de higiene e

conforto.

-Educacéao ao auto-cuidado.

-Observacgao da ingesta caldrica e estimulo a ingestdo de alimentos.

-Proporcionar ingestdo adequada de liquidos durante os episddios de
diarréia.

-Cuidados com a pele.

-Manuteng¢ao da imagem corporal.

-Adequada adesao aos ARV.

-Apoio emocional a familia.
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E importante enfatizar que uma boa assisténcia de enfermagem levara
em consideracao a relacdo de interacdo enfermeiro-paciente. Se levarmos em
consideragao este fator principal garantir-se-a ao paciente o direito de decidir

sobre o que é melhor para si.

2.6 SERVICO AMBULATORIAL ESPECIALIZADO - SAE

No Brasil a politica assistencial dirigida aos portadores de HIV/AIDS foi
estruturada pelo Ministério da Saude (MS) no inicio dos anos 90, visando a
melhoria da qualidade de vida dos portadores. A partir de 1994 foram
implantados pelo MS os Servigos Ambulatoriais Especializados -SAE de forma
descentralizada, utilizando-se recursos que eram repassados por meio do
Plano Operati Anual - POA, as coordenagdes locais de DST/AIDS (BRASIL,
1999a).

O objetivo dos SAE é prestar atendimento integral e de qualidade aos
pacientes, por meio de uma equipe multidisciplinar. Os SAE funcionam em
ambulatérios de unidades basicas de saude, hospitais ou em servicos que
prestam atendimento exclusivo a pacientes portadores do HIV/AIDS (como
Hospital-Dia e/ou Assisténcia Domiciliar Terapéutica). Além disso, o SAE deve
“contribuir para com o estabelecimento de uma rede de referéncia e contra-
referéncia de servicos no Sistema Unico de Saude para o atendimento dos
pacientes” (BRASIL, 1999a, p.1).

Além da assisténcia médica, o SAE é responsavel pela notificacdo de
todos os casos positivos de soroconversao a fim de contribuir para a vigilancia

epidemioldgica das doengas infecciosas, bem como orientar nas questdes
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referentes aos direitos sociais dos portadores de HIV/AIDS como auxilio
doenca, distribuicdo de féormula infantil para as criancas expostas ao virus,
distribuicdo de preservativos, anti-retrovirais e medicamentos para o combate e
profilaxia das doencas oportunistas e acesso a realizacdo dos exames de
monitoramento do virus, o CD4 e a quantificagdo da CARGA VIRAL. Em 1999
ja haviam sido implantados pela CN-DST/AIDS 145 SAE em todo o territorio
nacional (BRASIL,1999b).

O primeiro SAE de Rondénia foi implantado na capital, em Porto Velho
em 1997, neste ano ja havia notificados 185 casos em 16 dos 52 municipios.
Seguiram-se a estes o SAE municipal de Porto Velho e nas cidades de Ji-
Parana, Cacoal, Pimenta Bueno, Rolim de Moura e Vilhena (BRASIL, 1997).

Os SAE de Rondénia direcionam-se segundo o Plano de Regionalizagao
— PDR e estdo estrategicamente localizados para atenderem todos os
municipios do Estado .

Vale salientar que o PDR n&o obriga o paciente a ser atendido na cidade
estipulada, pois isso implicaria num desrespeito ao principio de universalidade
do SUS. Alguns pacientes, principalmente os que residem nas cidades onde
estao localizados os servigcos do SAE procuram outros SAE a fim de manterem

0 anonimato, mesmo Ihes sendo garantido o sigilo profissional.
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3 OBJETIVOS

¢ Avaliar a qualidade de vida de individuos adultos com AIDS, acompanhados
em Servigos Ambulatoriais Especializados no interior do estado de Rondénia, a
partir da perspectiva do portador de AIDS, utilizando o instrumento WHOQOL

HIV-Bref.

¢ Identificar as areas de dominios mais prejudicadas na qualidade de vida dos

individuos adultos com AIDS que residem nas cidades do interior de Rondénia.
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo e locais do estudo

Estudo do tipo descritivo e exploratério, quanti-qualitativo realizado em
ambulatérios especializados no atendimento a pacientes com HIV/AIDS, em
municipios do interior de Rondénia — Vilhena, Cacoal e Ji-Parana - no periodo

de setembro a dezembro de 2005.

Vilhena foi elevada a categoria de municipio em 1977. Possui uma area
total de 11.411,2 Km? com populagdo de 46.482 habitantes. E a porta de
entrada para o estado e € favorecida pelo melhor clima de Ronddnia.

A base econbmica de Vilhena é a agricultura, o comércio e a prestagao
de servigos.

A rede de estabelecimentos de servigos de saude € constituida de 42
unidades, sendo: 03 hospitais gerais, atendendo nas clinicas basicas (clinica
meédica, cirurgica, maternidade, pediatria e ortopedia), 01 policlinica, 07
unidades basica de saude, 01 laboratorio de analises clinicas, 01 unidade
ambulatorial especializada, 08 postos de saude, 09 consultérios isolados, 09
unidades de apoio diagnose e terapia, 03 unidades de vigilancia sanitario-
epidemioldgica e 01 unidade movel terrestre.

Os pacientes com AIDS s&o atendidos no SAE, onde também funciona o
CAPS Il (Centro de Apoio Psicossocial). Este € o primeiro SAE do interior que
esta estruturando o Hospital Dia, para atender aos pacientes que precisam de

internacdes de pequeno periodo.
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O SAE de Vilhena atende os municipios de Chupinguai, Colorado
D’'Oeste, Cerejeiras, Pimenteiras D'Oeste e Corumbiara. No momento da
pesquisa tinham 29 pacientes cadastrados com AIDS (SAE-VILHENA, 2005).

Cacoal € uma das maiores cidades do interior com populagao de 76.417
habitantes (IBGE, 2004) e uma area total de 3.793 Km? Tornou-se polo
universitario para os moradores das cidades circunvizinhas devido a presenca
de trés faculdades.

O setor publico abrange 13 estabelecimentos de saude, sendo: 01
Unidade Mista de Saude, 01 hospital Materno-Infantil, 05 Unidades de Saude
da Familia (PSF), 02 unidades ambulatoriais especializadas (que atendem os
programas saude da mulher, doengas tropicais e DST/AIDS), 01 centro
odontologico, 01 unidade movel para atendimento odontolégico, 01 Centro de
Apoio Psicossocial (CAPS), 01 centro de zoonoses.

O fluxo de atendimento aos portadores de HIV/AIDS comeca pelo envio
de todos os resultados positivos para o HIV ao setor de epidemiologia do
municipio seguindo-se entdo o acompanhamento ao SAE, que funciona no
ambulatério especializado da FUNASA.

O SAE DE CACOAL atende aos municipios de Cacoal, Ministro
Andreaza, Espigdo D’Oeste, Nova Brasilandia D'Oeste e a pacientes de outros
municipios que estdo fora do Plano de Regionalizagdo (PDR). No momento da
pesquisa haviam 38 pacientes cadastrados com AIDS (SAE-CACOAL, 2005).

Ji-Parana é a maior cidade do interior, com populacdo de 109.573
habitantes (IBGE, 2004). Localiza-se na regido central de Rondonia, situando-
se no km 365 da BR 364 as margens do Rio Machado, em confluéncia com o

rio Urupd, distante 342 km de Poto Velho e com altitude média de 159 m acima
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do nivel do mar. Possui uma area geografica de 6.896,78 km? correspondendo
a 29 % da area do estado, que €& de 238.512,8 km?. A area urbana
corresponde a 105.38 km? (2%) e area rural de 2.285,17 km? (33%) Possui uma
reserva bioldégica com 2.679,15 km? (38%) e uma reserva indigena com
1.852.35 km? (27%) (Secretaria de Planejamento de Ji-Parana, 2003).

Ji-Parana contém 32 bairros, esta dividida em 02 distritos, € separada
pelo Rio Machado, cuja ponte é a unica via de acesso para o deslocamento da
populacao local, assim como para o trafico proveniente de outras cidades.

A rede de servicos de saude é constituida de 34 unidades de saude,
sendo 79% credenciados do SUS. Entre essas, 81,5 % sao municipais, sendo:
01 hospital Geral que atende clinicas basicas com 110 leitos (clinica geral,
cirurgia, pediatria e ortopedia), 10 Unidades de Saude da Familia (PSF), 01
laboratério de analises clinicas, 01 centro de reabilitagcdo e fisioterapia, 03
unidades ambulatoriais especializadas (que atendem os programas saude da
mulher, doengas tropicais e DSTs), 01 hemocentro. As unidades privadas
totalizam 22 e entre elas, 06 sdo hospitais gerais.

O SAE DE JI-PARANA atende aos municipios de Ji-Parana, Jaru,
Theobroma, Gov. Jorge Texeira, Ouro Preto D’Oeste, Teixeropolis, Vale do
Paraiso, Urupa, Mirante da Serra, Nova Unido, Presidente Médici, Alvorada
D’Oeste, Sdo Miguel do Guapore, Seringueiras, Sdo Francisco do Guaporé e
Costa Marques. No momento da pesquisa haviam 67 pacientes cadastrados

com AIDS (SAE-Ji-Parana, 2005).
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4.2 Amostra do estudo

Em Rondénia existem 07 SAEs, distribuidos em 06 municipios, sendo 02

localizados na capital Porto Velho e 05 em municipios do interior.

Durante a realizagcdo da coleta de dados, estavam cadastrados nos 05
SAE do interior 140 pacientes adultos com diagnéstico de AIDS, sendo 31 em
Cacoal, 29 em Vilhena, 35 em Ji-Parana, 26 em Rolim de Moura e 19 em
Pimenta Bueno. Foram distribuidos 140 instrumentos conforme a quantidade

de pacientes cadastrados em cada SAE.

Embora o propdsito inicial deste estudo fosse investigar a qualidade de
vida dos portadores de HIV em todos os municipios do interior de Rondbnia
onde existem SAE implantados, apenas os servicos de Cacoal, Vilhena e Ji-
Parana devolveram os instrumentos a pesquisadora no periodo estipulado,
ficando a amostra constituida dos dados de 10 pacientes de Cacoal, 09 de Ji-
Parana e 01 de Vilhena, totalizando 20 instrumentos. Os SAE de Rolim de

Moura e de Pimenta Bueno nao participaram da pesquisa.

Foi observada certa resignagao por parte dos pacientes, principalmente
dos homens ao perceberem que a pesquisa investigaria a sua qualidade de
vida, condicdo esta negativa a adesdo a pesquisa, pois as pessoas que
convivem nesta regido ainda ndo estdo acostumadas a participarem de estudos
cientificos. Para os pacientes que ndo queriam realizar a pesquisa no SAE foi-
Ihes oferecido o instrumento para ser preenchido em casa, condicdo esta
também recusada, pois a maioria dos pacientes se recusa levar para suas

casas qualquer tipo de documento que se reporte a AIDS.
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4.3 Critérios de inclusao

Para selecdo dos pacientes adotaram-se como critérios de inclusdo o
individuo adulto na faixa de 21 a 59 anos, que aceitasse voluntariamente
participar da pesquisa assinando o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, estar com diagnostico confirmado de AIDS e cadastrado em um

dos 05 SAE localizados nas cidades do interior de RO.

4.4 Critérios de exclusao

Foram excluidos da pesquisa presidiarios, gestantes, portadores
assintomaticos, indios, pacientes com transtornos mentais, tendo em vista as
particularidades de cada grupo bem como a caracteristica da sua

vulnerabilidade.

4.5 Coleta da dados

4.5.1 O instrumento utilizado

Diversos instrumentos tém sido utilizados para a medida de qualidade de
vida. O instrumento utilizado nesta pesquisa foi o WHOQOL HIV-Bref.

O WHOQOL HIV- Bref &€ uma verséo abreviada do WHOQOL- HIV 120.
No Brasil o WHOQOL foi traduzido e validado para o portugués por um grupo
de pesquisadores da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, integrantes

do grupo WHOQOL ( FLECK et al, 1999).
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Este instrumento produz 06 escores de dominios e 30 escores de
facetas sendo que cada questao representa uma faceta. Ha ainda 02 questdes
que examinam a qualidade de vida, sendo a primeira sobre a percepgao global
do individuo de sua qualidade de vida e a segunda sobre a percepgéo global
do individuo de sua saude. Totalizam assim 31 questdes, das quais cinco delas
sao especificas para o HIV/AIDS.

Os seis dominios do WHOQOL HIV-Bref denotam a percepg¢ao de
qualidade de vida dos individuos com HIV/AIDS. S&o eles o Fisico, Psicoldgico,
Nivel de Independéncia, Relacdes Sociais, Meio Ambiente e Espiritualidade e

estdo descritos com as respectivas facetas no Quadro 1.

Quadro 1 - Dominios e Facetas do WHOQOL -HIV Bref (OMS, 2002)

Dominio | - Fisico

1.Dor e desconforto
2.Energia e fadiga

3.Sono e repouso

50. Sintomas de PVHAs*

Dominio Il - Psicolégico

4.Sentimentos positivos

5.Cognigao (Pensamento, aprendizagem, memaria e concentragao)
6.Auto estima

7.Corpo (imagem corporal e aparéncia)

8.Sentimentos negativos

Dominio lll — Nivel de Independéncia

9. Mobilidade

10.AVD (Atividade da vida diaria)



11.Dependéncia de medicacéo ou de tratamentos
12.Aptidao ao trabalho

Dominio IV — Relag6es Sociais
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13.Relacionamentos pessoais
14.Apoio social

15.Atividade sexual

51. Incluséo social

Dominio V — Meio Ambiente

16.Seguranca fisica

17 .Moradia

18.Financas

19.Cuidados (acesso e qualidade a saude e assisténcia social)
20.Informacao (adquirir informacao nova e aprender novas habilidades)
21.Lazer

22.Ambiente fisico (poluigcao/ruido/transito/clima)

23.Transporte

Dominio VI — Espiritualidade/ Religiao/Crengas Pessoais

24. Erep Espiritualidade/religiosidade/crengas pessoais
52. Perdao e culpa *

53. Preocupacgoes sobre o futuro *

54. Morte e morrer *

Qualidade de vida geral e percepgao geral de saude

* Facetas especificas para o HIV/AIDS

Essa versao foi escolhida por ser tratar de um instrumento curto e de
facil aplicacdo. Ferraz et al. (2002) ponderam que na escolha de um
questionario de avaliagdo de qualidade de vida deve-se considerar a extensao

do questionario, ja que os questionarios muito extensos podem diminuir a

colaboragdo do paciente e torna-lo inviavel para sua aplicagao .
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Outro fator decisivo para a escolha foi por constituir-se de um
instrumento especifico para abordar a qualidade de vida dos portadores de
HIV/AIDS.

A pontuacdo das respostas segue uma escala do tipo Likert de cinco
pontos, onde 1 indica percepgdes baixas e negativas e 5 indica percepgdes
altas e positivas. A pontuagédo dos escores dos dominios e das facetas segue
em direcao positiva exceto nas facetas Dor e Desconforto, Sentimentos
Negativos, Dependéncia de medicagédo, Morte e Morrer que segue em diregao
negativa. Assim sendo as pontuagdes mais altas nestas facetas nao significam
melhor qualidade de vida .

A escala mede intensidade, capacidade, frequéncia e satisfacdo. Além
das questdes sobre qualidade de vida o instrumento também contém itens que
permitem a caracterizagdo sociodemograficas como sexo,idade, estado civil e

escolaridade.

4.5.2 Operacionalizagao da coleta de dados

Os procedimentos iniciais para a coleta dos dados constituiram-se de:

a) Visitas a Coordenagao Estadual DST/AIDS de Rondbnia, que
autorizou a pesquisa e assinou a Folha de Rosto enviada ao Comité de Etica
em Pesquisa - CEP.

b) Visitas as Coordenagdes Municipais SAE de Vilhena, Pimenta Bueno,
Rolim de Moura, Ji-Parana e Cacoal com as presencas dos profissionais
enfermeiros, psicélogos e médicos dos SAE que atuavam na assisténcia direta

aos pacientes em cada municipio. Naquela oportunidade os profissionais foram
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convidados a participar do estudo e a eles foram apresentados os objetivos da
pesquisa.

c) Orientagdes aos profissionais sobre os procedimentos de coleta. Com
a finalidade de preservar o direito quanto ao sigilo da identidade do paciente e
para atingir um numero maior de participantes ficou decidido que a coleta de
dados seria realizada pelos préprios profissionais que atuavam nos SAE em
dias e horarios de funcionamento normal do estabelecimento segundo a
demanda espontdnea dos pacientes para a consulta ou recebimento do
medicamento mensal.

Ficou acertado que os pacientes alfabetizados poderiam levar o
questionario para responder em casa, pois o WHOQOL — HIV Bref é auto-
explicativo, enquanto que os pacientes n&o alfabetizados deveriam ser

entrevistados pelos profissionais.

A aplicagdo do WHOQOL HIV - Bref ocorreu segundo as visitas do
paciente ao SAE e pelos mesmos profissionais que atendiam no programa. Os
profissionais foram orientados a n&o interferirem nas respostas e na
observagdo quanto as recomendagbes da Resolugédo 196/1996 (BRASIL,

1996).

4.6 Analise dos dados

Os dados foram codificados e armazenados no programa Microsoft
Office Excel 2003, e posteriormente transferidos para o Epi-info versdo 6.04

para realizacdo da analise estatistica.
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Os escores dos dominios foram calculados conforme recomendacgdes da
Organizagao Mundial de Saude, Divisdo de Saude Mental - GRUPO WHOQOL
(1995). Para a realizagéo do calculo dos escores dos dominios realizou-se a
meédia das facetas referentes a cada dominio e multiplicou-se por quatro a fim
de serem comparaveis com os escores derivados do WHOQOL-100.

Quadro 2 - Calculo dos escores dos dominios

Dominio 1 = (dor+ energia + sono + sintomas) /4 * 4

Dominio 2 = (sentpositivos + cognigao + auto-estima + corpo + sentnegativos) /5 * 4
Dominio 3 = (mobilidade + atividade vida diaria + dependéncia + trabalho) / 4 * 4
Dominio 4 = (relacionamento + apoio + sexo + inclusao) /4 * 4

Dominio 5 = (seguranga + moradia + finangas + cuidados + informagao + lazer+
ambiente + transporte) / 8 * 4

Dominio 6 = (perdao + futuro + morte + responsabilidade) /4 * 4

Fonte: Organizagdo Mundial da Saude, 2002.

Os escores foram transformados em indices com ponderagao de 4 a 20,
em que 4 corresponde ao menor e 20 ao maior valor encontrado, dependendo

da quantidade de facetas existentes para cada dominio.

Para comparagao de dois ou mais grupos dos indices dos dominios da
escala de qualidade de vida empregaram-se a média, mediana e o desvio

padrao.

O valor da significancia (p=0,05) foi calculado para verificar as facetas
que contribuiram de forma significativa para a pontuagdo do escore de cada

dominio.

4.7 Aspectos Eticos observados
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A pesquisa foi autorizada pela Coordenagao Estadual DST/AIDS de
Rondénia, que também assinou a Folha de Rosto enviada ao Comité de Etica
em Pesquisa. O projeto foi avaliado e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Biomédicas de Cacoal — FACIMED
(ANEXO 1l). Todos os pacientes foram devidamente esclarecidos sobre a
investigacdo e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(ANEXO 1ll), seguindo as recomendacdes da Resolugdo n°196 de 1996 do
Conselho Nacional de Etica em Pesquisa, que regulamenta a pesquisa que
envolve seres humanos (BRASIL, 1996).

Esta pesquisa preservou os referenciais da bioética: autonomia, nao
maleficéncia, beneficéncia e justica, visando assegurar os direitos dos sujeitos

da pesquisa (FONTINELI, 2003).

5 APRESENTAGAO E ANALISE DOS RESULTADOS
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5.1 Caracterizagao dos sujeitos

A literatura demonstra uma tendéncia de estabilizacdo da AIDS entre os
homens e o crescimento entre as mulheres. Neste estudo uma prevaléncia de
mulheres (65%) descrita na Tabela I.

No principio da epidemia a razdo de sexo era de 28 homens para 01
mulher (BRASIL, 2004a). Em Rondénia 51% (369) dos pacientes sado do sexo
masculino e 49% (351) sdo do sexo feminino (Coordenagado Estadual
DSTAIDS/RO2006). Isto se deve a vulnerabilidade feminina que, além do
género atinge ambitos culturais. As mulheres parecem ter uma
probabilidade maior de se infectarem em relagdo aos homens devido fatores
anatdmicos ja que estdo mais expostas as secregdes e as lesdes traumaticas
microscopicas do utero que torna o colo friavel, bem como a relagao sexual no
periodo menstrual (BRUNNER & SUDDARTH, 2002; GIR, 1994).

A mulher ainda apresenta muita dificuldade em negociar o uso do
preservativo e cede por medo de perder o parceiro. Para algumas usar o
preservativo nas relagdes estaveis poderia colocar em duvida a fidelidade
conjugal.

Vieira (2004) ao realizar um estudo sobre os fatores associados ao uso
de preservativo em adolescentes revelou que 79,5% usavam preservativo de
forma inconsistente e apenas 38,5% usaram o preservativo na ultima relacao
sexual. Esta autora utilizou o termo “juvenizagao” para demonstrar que além
das mulheres a AIDS esta avangando para as mulheres cada vez mais jovens.
Gir (1994) ja fazia previsdo deste fendmeno quando alertou sobre a

manifestacdo da AIDS em faixas etarias mais jovens.
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A feminilizacdo da AIDS aponta ainda para outro importante risco, a
transmissao vertical. Um estudo sobre a sexualidade de mulheres vivendo com
HIV/AIDS em S&o Paulo, realizado por Paiva (2002), revelou que 20% nao
sabiam como tinham se infectado. O diagndstico da maioria sé ocorreu apos a
doenga do parceiro e 3% fizeram o teste porque foi diagnosticado

primeiramente no filho.

TABELA | - Perfil sécio-demografico de 20 pacientes com AIDS.
Rondoénia, 2006.

CARACTERIZACAO SUJEITOS

DOS

SEXO n %
feminino 13 65
masculino 07 35
ESTADO CIVIL

casado / vivendo como 8 40
casado

solteiro/divorciado 12 60
GRAU DE INSTRUCAO

até 1° grau 16 80
2° grau 04 20
IDADE

20-29 7 35
20-39 7 35
40-49 4 20
50-59 1 5
60-69 1 5

No tocante ao grau de instrucdo, 80% dos entrevistados cursaram
somente até o primeiro grau, indicando a baixa escolaridade dos pacientes
(Tabela 1). Em relagcdo ao estado civil prevaleceram os solteiros e/ou
divorciados (60%). Uma das mudangas marcantes na epidemia da AIDS foi a
passagem de melhor para pior nivel social, atingindo, portanto, as pessoas com
menor possibilidade para enfrenta-la, seja por falta de recursos instrucionais
e/ou financeiros. No inicio prevaleciam na epidemia as pessoas com nivel mais

elevado de escolaridade. Com o passar dos anos houve uma diminuigdo no
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grau de escolaridade das pessoas o0 que pode influenciar diretamente na
qualidade de vida ja que os problemas econdmicos podem estar muitas vezes
mais fortemente ligados a pessoas com baixo grau de instrugéo.

O Boletim Epidemiolégico de 2001 salientou esse importante aumento
em populag¢des de baixa renda e escolaridade, pelo fato de serem as afetadas
diretamente pela exclusado social, cultural e econdmica (BRASIL, 2001a).

Em relagdo a AIDS, as desigualdades sociais na morbidade e
mortalidade tém sido relatadas na literatura (RODRIGUES & CASTILHO, 2004,
FARIAS & CARDOSO, 2005).

Um estudo realizado no municipio de Sao Paulo mostrou um
deslocamento da morbidade e da mortalidade para a periferia da cidade e a
justificativa dessa mudanga estaria no fato de que as pessoas que vivem em
areas mais periféricas tém menor acesso aos cuidados de saude e a adesao
ao tratamento do que aquelas que vivem em areas mais favorecidas. Os
autores do estudo acrescentam também que “o padrdo da mortalidade por
AIDS pode ser influenciado por diferengas sécio-demograficas dentro de uma
mesma cidade ou pais” (FARIAS & CARDOSO, 2005, p.199).

Fonseca (2000) refere que entre os indicadores mais importantes para
mensurar o nivel sécio-econbémico associado a saude da populagdo podem ser

citados o nivel de instru¢do, a renda e a ocupagao.

O nivel educacional expressa diferengas entre pessoas em termos de
acesso a informagao, a renda favorece ao acesso aos servigcos de saude, a
ocupagao € o meio pelo qual o individuo mantém a sua renda e também uma
forma de estimulo para elevagao do nivel de escolaridade.

A tabela Il descreve as formas de transmissdo em relacdo ao género,
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confirmando a prevaléncia nacional, que é a sexual. A outra forma
apresentada, contaminagdo por derivados de sangue, € uma categoria que
vem diminuindo sensivelmente. Em 1993 a estimativa para este tipo de
contaminagdo era de 1,0% e passou a 0,2 % em 2004 (BRASIL, 2004b).
Estatisticamente ndo houve diferenga entre os géneros (p=0,650) no que se

refere a forma de transmissao do HIV.

TABELA Il - Forma de transmissao do HIV EM 20 pacientes com AIDS
assistidos nos SAE, por sexo. Rondoénia, 2006.

SEXO
Forma de transmissao Feminino Masculino
do HIV
N % n %
Derivados de Sangue 1 7,7 - 0,0
Sexo 12 82,3 7 100,0
Total 13 100,0 7 100,0

p = 0,650 (Teste Exato de Fisher)

No que se refere ao estado de saude, observa-se uma auto-avaliagao
positiva, principalmente entre as mulheres ( Tabela lll). Considerando que a
amostra € de pessoas com a manifestacdo da doenca, ndo houve diferenca
estatisticamente significativa (p = 0,358).

TABELA lll — Estado de saude de 20 pacientes com AIDS assistidos nos
SAE do interior de Rondénia, por sexo. Rondénia, 2006.

SEXO
Estado de Saude Feminino Masculino
N % n %
Boa 8 61,5 4 57,2
Ruim 5 38,5 3 32,8
Total 13 100,0 7 100,0

p = 0,358 (Teste Exato de Fisher)

Na Tabela IV onde se avalia a percepcao dos pacientes sobre se sentir
doente, observa-se negacéo da maioria, principalmente das mulheres, mas néo

houve diferenca estatisticamente significativa (p=0,094) entre os grupos.
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TABELA IV - Percepcao da doenga de 20 pacientes com AIDS assistidos
nos SAE do interior de Rondénia, por sexo. Rondénia, 2006.

SE XO
Feminino Masculino
Sente-se Doente
% N %
Nao 12 92,3 4 57,2
Sim 1 7.7 3 32,8
Total 13 100,0 7 100,0

p = 0,094 (Teste Exato de Fisher)

No tocante ao que os pacientes achavam sobre algo ndo estava bem
consigo préprio, a TABELA V mostra que maioria dos participantes optou por
nao revelar. Observou-se maior participagao das mulheres nas respostas. Os
homens tendem a se fecharem mais e ndo gostam de falar no assunto
(ATKINSON, 1985). Talvez devido a isso a maioria dos pacientes que
participaram da pesquisa optou por nao responder ou responderam NADA.

Atkinson (1985) refere que existem muitas razdes para o individuo ndo
estar consciente dos seus sentimentos pessoais, como a falta de ensinamentos
dessa consciéncia ou até mesmo a adverténcia para nao se té-la. Cita ainda
que o processo de auto avaliacdo possa desenvolver uma autoconsciéncia
uma vez que a pessoa comega a se observar e a se descrever. A manutengao
do segredo sobre estar com AIDS é uma especificidade da doenga, pois as
pessoas ficam receosas do estigma, se revelado seu diagndéstico ao grupo

social ao qual pertencem.

TABELA V - Percepcao de 20 pacientes com AIDS assistidos nos
SAE do interior de Rondénia, por sexo. Rondénia, 2006.

SEXO
Percepgao Feminino Masculino
N % n %
A Doenca 1 7,7 - 0,0
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Afeto e Amor da Familia 1 7,7 - 0,0
Amizade 1 7,7 - 0,0
Depressao - 0,0 1 14,3
Esconder dos Familiares - 0,0 1 14,3
Nada 2 15,4 1 14,3
Nao Respondeu 5 38,5 3 42,9
Relacionamento Amoroso 1 7,7 - 0,0
Ser Portadora do Virus 2 15,4 1 14,3
Total 13 100,0 7 100,0

No presente estudo percebeu-se que durante a entrevista alguns
pacientes ainda nao tinham se atentado para algumas questdes levantadas
durante o preenchimento do instrumento e demonstraram sentimentos
variados, tanto de descaso, como a manifestagao de tristeza.

Outra preocupacado revelada foi o fato de estar infectado, sendo
estendida ao medo do preconceito e estigma. Noventa e cinco formularios
foram distribuidos em 03 SAE e somente 20 foram respondidos, a falta de
participacdo em pesquisas € uma caracteristica da populagdo que vive no
interior, provavelmente pelo medo de serem descobertos, mesmo sendo-lhes
garantido o sigilo pela sua participacdo. Sales et al. (2006) referem que
“‘enfrentar o preconceito de conviver com uma doenca crénica degenerativa
nao é apenas um desvio bioldégico, mas também um desvio social no qual se vé
com um ser socialmente desmotivado”.

Partindo da assisténcia direta a esses pacientes, observa-se que uma
grande parte dos individuos soropositivos esconde o fato de estarem
contaminados, pelo maior tempo possivel e criam maneiras de esconder isso
de varias formas como: esconder frascos de medicag¢des anti-retrovirais, tirar o
rétulo ou trocar suas embalagens; mudar o diagndstico da doenga para

justificar as saidas para realizar os exames periédicos e o uso dos
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medicamentos (Hepatite B é a mais usada) e outros e mesmo os que buscam
tratamentos em municipios distantes, com medo de serem reconhecidas, o que
também € uma caracteristica dos pacientes que moram nos municipios do
interior. O problema observado é que esta postura leva muitas vezes a um tipo
de isolamento social.

N&o entrar em contato com a verdade sobre seu diagndéstico, muitas
vezes € uma forma de evitar sofrimento e nio relatar sua doenca é mais uma
maneira de ndo se identificar, mantendo um sigilo até para consigo mesmo
(TUNALA, 2002).

SOUSA et al. (2004) consideram o siléncio uma atitude de defesa contra
o preconceito e a discriminag&o. O contrario acontecia antes do surgimento dos
anti-retrovirais, o relato do diagnostico a familia e amigos era uma questao de
necessidade, pois a instalagdo das doencgas oportunistas era muito rapida e a
debilitagcao fisica era muito evidente.

Goleman (1995) refere que a soliddo € um fator de risco emocional para
a saude, e que os lagos emocionais estreitos sao fatores de protegéo. Afirma
ainda que a sensacido de que nao termos com quem compartilhar os nossos
mais intimos sentimentos ou ter uma relacdo de intimidade pode duplicar a
possibilidade de contrairmos doeng¢a ou de morrermos. Para o portador da
AIDS este é um fator que favorece mais a baixa imunidade, facilitando a
instalagao das doencgas oportunistas (SOUSA et al., 2004).
5.2 DOMINIOS DO WHOQOL-HIV BREF

Os resultados demonstraram que todos os dominios apresentaram
média cima do ponto médio (12), variagdo entre 4 e 20. O dominio que

apresentou melhor média foi o Fisico (14,4) seguido do dominio Nivel de
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Independéncia (14,1), Psicologico (13,7), Rela¢des Sociais (13,3) e Meio
Ambiente (12,7). O dominio com menor média foi Espiritualidade (12,5). Esses
resultados est&do descritos na Tabela VI.

TABELA VI — Média de dominios do WHOQOL-HIV BREF, referidos por 20

pacientes com AIDS (N=20) assistidos nos SAE do interior. Rondoénia,
2006.

DOMINIO MEDIA
Fisico 14,4
Psicoldgico 13,7
Nivel de Independéncia 14,1
Relacgbes sociais 13,3
Meio Ambiente 12,7
Espiritualidade 12,5

5.2.1 — Avaliagao do Dominio Fisico e suas Facetas

O dominio que alcangou melhor indice foi o Dominio Fisico ( 14,4), que
se refere as facetas: dor, energia, sono e sintomas de pessoas vivendo com
HIV /AIDS ( PVHAs). O comportamento das facetas nesse dominio esta
descritas na Tabela VII.

A faceta dor e desconforto apresentaram melhor média (17,2). A dor é
uma das causas mais frequentes de desconforto, assim evita-la se caracteriza
numa necessidade humana basica. Hellman (2003) cita que o comportamento
de dor, é influenciado por fatores sociais, culturais e psicologicos. Como os
pacientes estudados possuem baixo nivel de escolaridade e
consequentemente renda inferior, as respostas ao que parece, foram
influenciadas pela constituicdo psicolégica e cultural prépria de quem enfrenta
dificuldades.

A necessidade de sono e repouso constitui uma necessidade humana

basica. Pela média (16,8) pode-se observar no estudo que nédo houve
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problemas em relagdo ao sono o que é um dado positivo ja que quando uma
pessoa se priva de sono, suas energias diminuem, a concentragdo desaparece

e 0 corpo apresenta maior sensibilidade a dor e ao desconforto.

Quanto a faceta energia e fadiga que apresentou média igual ao
dominio (14,4), evidencia-se que uma relagdo causal com as facetas dor e
SONO e repouso, ja que existe uma estreita relagdo de estresse entre as
pessoas que sentem dor e que ndo dormem.

O que contribuiu para reduzir a média do Dominio Fisico foi a média
da faceta sintomas de PVHAs (9,8) que estd muito abaixo da média do
Dominio (14,4). Apds o surgimento dos anti-retrovirais a qualidade de vida em
relacdo as manifestagdes clinicas da doenca melhoraram sensivelmente. Mas
ainda sao muito grandes os efeitos dos ARV sobre a saude do portador, bem
como as limitagdes que estes farmacos produzem a longo prazo.

TABELA VIl — Média das facetas do Dominio Fisico do WHOQOL-HIV
BREF, referidos por 20 pacientes com AIDS, assistidos nos SAE do

interior. Rondonia, 2006.

FACETA MEDIA
Dor e desconforto 17,2
Energia e fadiga 14,4
Sono e repouso 16,8
Sintomas de PVHAs 9,8

5.2.2- Avaliagdo do Dominio Psicoldgico e suas Facetas

O dominio Psicologico refere-se as facetas: sentimentos positivos,
cognigao (pensamento, aprendizagem, memoria e concentragéo), auto estima,
corpo (imagem corporal e aparéncia) e sentimentos negativos.

A faceta que apresentou melhor média (15,2) foi a referente ao Corpo
(imagem corporal e aparéncia) (15,2), seguindo da Auto estima (14,2),

demonstrando que apesar da existéncia de pensamentos negativos os
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pacientes estdo bem consigo mesmo. Ressalta-se que a faceta Sentimentos
negativos (14,4) alcangou melhor média do que a faceta Sentimentos positivos,
que apresentou média mais proxima do dominio (13,8), (Tabela VIII).

TABELA VIllI- Média das facetas do Dominio Psicolégico do WHOQOL-HIV
BREF, referidos por 20 pacientes com AIDS, assistidos nos SAE do

interior. Rondonia, 2006.

FACETA MEDIA
Sentimentos positivos 13,8
Cognicao 11,2
Auto estima 14,2
Corpo (imagem corporal e aparéncia) 15,2
Sentimentos negativos 14,4

Aspectos psicologicos positivos também tém sido associados a
soropositividade, como a descoberta da vontade de viver, a percepgcao de
sentido na vida, a reavaliacdo da opinidao sobre a morte e a descoberta de
novas relagdes com Deus (Dunbar, Mueller, Medina & Wolf, 1998).

A faceta Cognicdo foi responsavel pela reducdo da meédia do escore
dominio (11,2) (Tabela VII). Segundo Smeltzer &Bare (2002) “a cogni¢ao
refere-se a maneira pela qual as pessoas processam a informagao, seu modo
de pensar e, dai, de responder’. Acrescenta ainda que “as alteracdes
comportamentais estdo diretamente relacionadas com os disturbios cognitivos
e afetivos”. Isto evidencia a média alta de sentimentos negativos. A AIDS é
uma doenga que exerce um impacto muito grande na saude mental do portador
e a adaptacdo a este novo cenario sdo demonstrado pelos mais diversos

comportamentos, ja discutidos neste estudo.

5.2.3- Avaliagao do Dominio Nivel de Independéncia e suas Facetas
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O dominio Nivel de Independéncia, refere-se as facetas: mobilidade,
atividade da vida diaria, dependéncia de medicacdo ou de tratamentos e
aptiddo ao trabalho. A faceta Mobilidade apresentou melhor média (15,6),
seguida da faceta AVD (14,6), (Tabela IX).

TABELA IX- Média das facetas do Dominio Nivel de Independéncia do
WHOQOL-HIV BREF, referidos por 20 pacientes com AIDS, assistidos nos
SAE do interior. Rondénia, 2006.

FACETA MEDIA
Mobilidade 15,6
Atividade da vida diaria 14,6
Dependéncia de medicagao ou
12,8
tratamentos
Aptidao ao trabalho 13,6

A faceta Mobilidade, assim com a faceta Atividades da Vida Diaria,
denotam o grau de independéncia do individuo. S&do atividades de autocuidado
que o paciente deve realizar diariamente pelas exigéncias da vida cotidiana.
Incluem-se nessas atividades a higiene pessoal, vestir-se, arrumar-se,
alimentar-se e o uso do sanitario.

A faceta Aptidao ao trabalho mostrou média (13,6), abaixo do escore do
dominio (14,8). O convivio profissional com um soropositivo ndo representa
nenhuma situagao de risco. Assim o paciente portador do virus pode trabalhar
em qualquer atividade que estiver apto e que n&o traga prejuizos a sua saude e
de ouras pessoas. A Declaragéo Universal dos Direitos Humanos, conjunto de
postulados que tem como objetivo proteger o homem, indica em seu art 23 que
“Toda pessoa tem direito ao trabalho, a livre escolha de emprego, a condigdes
justas e favoraveis de trabalho e a protecéo contra o desemprego”.

A faceta Dependéncia de medicagcdo apresentou a média mais baixa

(12,8), Todos os pacientes do estudo sdo usuarios dos ARV, condi¢ao esta que
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favoreceu a reducdo da média, pois a principal reclamacao dos pacientes € a
rigorosa recomendagéo sobre os horarios, a fim de evitar a resisténcia aos
AVR. Tal dependéncia é mais indesejada diante do fato de ser ainda algo

para toda vida.

5.2.4 — Avaliagao do Dominio Relagdes Sociais e suas Facetas

O dominio Relagdes Sociais, refere-se as facetas: relacionamentos
pessoais, apoio social, atividade sexual e inclusao social.

A faceta Apoio Social apresentou a melhor média (14,0),demonstrando
que portadores reconhecem e valorizam os esforgcos dos profissionais, de
ONGs e do proprio programa que ja realizou varias conquistas aos portadores
de HIV/AIDS, embora muitas ainda deverao acontecer ( Tabela X).

As facetas Relacionamentos pessoais (13,0) e Inclusdo social (13,0)
apresentaram médias abaixo da do dominio (13,3) (Tabela X). Segundo a
Declaragédo dos direitos fundamentais da pessoa portadora do virus da AIDS
(ENOG, 1989), art.X “Toda pessoa com HIV/ AIDS tem direito a continuagéo de
sua vida civil, profissional, sexual e afetiva. Nenhuma agado podera restringir
seus direitos completos a cidadania”. Pacientes com AIV/AIDS muitas vezes
sao vitimas de preconceito e isto leva quase sempre a atitudes discriminatérias
e de excluséo

Segundo Smelttzer & Bare ( 2002, p. 113) “ a necessidade de inclusao é
a necessidade de sentir que o eu € importante e util”. Mas nas questdes
relativas a AIDS, observa-se com muita freqiéncia quadros que denotam

preconceitos e discriminagao, resultado da propria origem da doenga que se
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iniciou junto as populagbes marginalizadas. Atitudes de exclusdo sao
observadas principalmente quando sao solicitados em exames admissionais
testes de Anti-HIV, impedindo a atividade laboral destes individuos. Os testes
de AIDS deveriam ser usados exclusivamente para fins diagndsticos, para
controle de transfusbes e transplantes e estudos epidemiolégicos e nunca
qualquer tipo de controle de pessoas ou populacdes.

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

A faceta Atividade Sexual apresentou média muito proxima a média do
dominio (13,4) . A AIDS impde mudangas nas atividades sexuais dos
portadores. Os pacientes ao tomarem conhecimento de seu diagndstico
geralmente experimentam conflitos relacionados a sexualidade, condi¢cdes sob
as quais se encontram devido a infecgdo, bem como o medo do
relacionamento sexual, fazem com que alguns portadores se esquivem das
relagbes, mesmo tendo desejo sexual.

A experiéncia da pesquisadora no atendimento a esse grupo indica que
as mudancgas nas atividades sexuais sdo mais observadas nos pacientes com
menor nivel de escolaridade e renda. Conforme descrito por Lobby (apud
ATKINSON, 1985) “a nossa sexualidade € um componente critico de nossa
vida expressiva, necessaria ao bem estar geral e, devastadora, se perdida”.
Brasileiro (2005) refere ainda que o sexo para os portadores de AIDS estara
fundamentado na prépria experiéncia, assim para alguns, o sexo poderia

perder o sua importancia e outros comecgariam a praticar sexo mais seguro.
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Como a imagem corporal esta interligada com a identidade sexual e os seus
padrées de funcionamento sexual (SMELTZER & BARE, 2002), ndo se
observou prejuizo nesta faceta.

TABELA X - Média das facetas do Dominio Relagdées Sociais do
WHOQOL-HIV BREF, referidos por 20 pacientes com AIDS, assistidos nos
SAE do interior. Rondénia, 2006.

FACETA MEDIA
Relacionamentos pessoais 13,0
Apoio Social 14,0
Atividade Sexual 13,4
Inclusao social 13,0

5.2.5 — Avaliagao do Dominio Meio Ambiente e suas Facetas

O dominio Meio Ambiente apresentou a segunda menor média (12,7).
Esse dominio refere-se as facetas seguranga; moradia, finangas, cuidados com
a saude , informacgao, lazer, transporte e ambiente. Adicionalmente € preciso
enfatizar a baixa escolaridade dos pacientes, o que reflete diretamente no nivel
socio-econdmico e no cuidado com a saude.

As facetas que contribuiram para reduzir a média do dominio foram
Seguranga (12,6), lazer (11,6), transporte (11,4), Ambiente (12,4) e
principalmente Finangas (8,6), cujas médias estdo abaixo da média do dominio
(Tabela XI). E notéria a insatisfacdo dos entrevistados com a situacéo
financeira, embora ndo tenha influenciado na faceta Moradia (15,8), segunda
maior média, condi¢cao esta muito comum em um estado novo como Ronddnia.

Uma faceta com indice baixo é a do Lazer, pois poucas sao as opgdes
gue os municipios do interior de RO tém a oferecer aos seus municipes.

A faceta Transporte, que também teve média baixa, reflete a condigéo
comum aos municipios pequenos quanto a precariedade do transporte

coletivo, bem como a distancia que o paciente tem que se locomover a fim de
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ser atendido em um estabelecimento de saude. Por esta razdo e para
minimizar este problema os SAE de Rondénia direcionam-se segundo o Plano
de Regionalizacdo — PDR e estdo estrategicamente localizados para
atenderem a todos os municipios do Estado.

A faceta Cuidados com a saude que avalia 0 acesso ao servigo de
saude mostra a melhor média (16,6), o que é estranho, pois os pacientes tém
de se locomoverem a capital de Porto Velho para realizarem os exames de
monitoramento de carga viral, CD4 E CD8. Ji-Parana, a cidade mais préxima
esta aproximadamente a 368 Km da capital, seguida de Cacoal a 498 Km e
Vilhena, onde esta o SAE mais distante, esta aproximadamente a 710 Km da
capital.

Outra faceta acima da média do dominio foi Informacéo (13,2), pois o
programa de apoio aos portadores de AIDS tem por obrigagdo n&o fazer
acepcao de pessoas, assim todas as informacdes estdo disponiveis pelos mais
diferentes profissinais que atendem nos SAEs.

TABELA Xl — Média das facetas do Dominio Meio Ambiente do WHOQOL
HIV-BREF, referidos por 20 pacientes com AIDS, assistidos nos SAE do

interior. Rondonia, 2006.

FACETA MEDIA
Seguranca 12,6
Moradia 15,8
Financas 8,6
Cuidados com a saude 16,6
Informacao 13,2
Lazer 11,6
Transporte 11,4
Ambiente 12,4

5.2.6 — Avaliagido do Dominio Espiritualidade/Religiosidade/Crengas

Pessoais e suas Facetas
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O dominio Espiritualidade/Religiosidade/Crengas Pessoais apresentou a
menor média (12,5), influenciado principalmente pelo baixo valor da média da
faceta Perdao e Culpa (8,6). Este dominio refere-se as facetas: espiritualidade,
religiosidade, crengas pessoais, perdao e culpa, preocupagdes sobre o futuro,
morte e morrer (Tabela XIlI).

TABELA Xll — Média das facetas do Dominio Espiritualidade do WHOQOL-

HIV BREF, referidos por 20 pacientes com AIDS, assistidos nos SAE do
interior. Rondonia, 2006.

FACETA MEDIA
Espiritualidade/religiosidade/crengas 14.2
pessoais ’
Perdao e culpa 8,6
Preocupacgdes sobre o futuro 12,8
Morte e morrer 14,4

A faceta Espiritualidade/ religiosidade/crengas pessoais obteve a
segunda melhor média deste dominio (14,2), muito proxima da melhor média
(Morte e Morrer 14,4). Segundo AtKinson & Murray (1985, p.571) “ a dimensao
espiritual da vida € uma qualidade mais abrangente do que a religiao”, pois a
necessidade espiritual € vivenciada por todas as pessoas. Lukoff (1992)
distingue religiosidade da espiritualidade, sendo que a primeira € definida como
adesdo a crengas e a praticas relativas a uma instituicado religiosa; enquanto
que a espiritualidade seria a relacdo estabelecida por uma pessoa com uma
forga superior na qual ela acredita.

Em relacdo aos cuidados com a saude, observa-se frequentemente a
influéncia religiosa como auxiliar na cura e no tratamento de enfermidades. As
pessoas atribuem a Deus o motivo e a resolugao dos problemas de saude que
as acometem e recorrem muitas vezes a Ele como recurso cognitivo,

emocional ou comportamental para enfrenta-los (Pargament, 1990).
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Na faceta Preocupagdes sobre o futuro (12,8) a experiéncia da doenga
precipita sentimentos e rea¢des de ansiedade e de incertezas. A doenga torna-
se mais que um desconforto fisico e atinge ambitos ainda nao vividos pelo
individuo. Existe uma caracteristica forte de imprevisibilidade diante da AIDS;
0s pacientes vivenciam uma grande dose de incerteza sobre o futuro.

A faceta Morte e morrer apresentou a média mais alta (14,4) Tabela XII.
Embora a transi¢do da saude para a doenga seja uma experiéncia complexa e
altamente individual, os pesquisados mostraram uma boa reacao diante da
morte, talvez influenciados pelo estado crénico atual da doenga. Apos o susto e
a adaptacdo diante do diagnostico da AIDS, os pacientes quando bem
orientados passam a encarar a AIDS como qualquer outra doenca, mesmo
ainda sob o estigma da doenca. E evidente também que quanto menor a
escolaridade, menor € a dimenséo do significado da doenga para o individuo.

A faceta com menor indice foi Perdao e culpa (8,6); muitos pacientes se

sentem culpados pela condi¢cdo atual da sua soro-positividade.

6 CONCLUSOES

A aplicagdo do WHOQOL HIV-Bref permitiu identificar as caracteristicas

sécio-demograficas e fisiopatolégicas, os indices dos dominios: Fisico,
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Psicolégico, Nivel de Independéncia, Relagdes Sociais, Meio Ambiente e
Espiritualidade/Religiosidade/Crengas Pessoais bem como e a influéncia das

facetas sobre cada dominio para aumentar ou diminuir seu indice.

Entre as caracteristicas sociodemograficas observou-se uma
prevaléncia de mulheres, pessoas de baixa escolaridade, solteiros, e na faixa
etaria dos 20 a 39 anos. Quanto as caracteristicas fisiopatolégicas houve
predominio da transmissdo sexual da doenga, bom estado de saude, sendo
que a maioria, principalmente as mulheres, ndo se considera doentes. A
maioria também optou por ndo responder o0 que ndo estava bem consigo
préprio, € os que responderam classificaram como pior percepgao , ser

portador do virus HIV.

A analise dos escores dos dominios do WHOQOL HIV-Bref revelou que
todos os dominios apresentaram médias acima do ponto médio (12). O escore
do dominio que apresentou a menor média foi Espiritualidade/Religidao/Crencgas
Pessoais (12,5), sendo que a faceta Perdao e culpa ( 8,6) contribuiu para
diminuir os indices do escore deste dominio. Muito proximo deste, aparece o
escore do Dominio Meio Ambiente (12,7), influenciado pela faceta financas

(8,6) na reducgao dos valores conferidos a este dominios.

Esses dominios com menor escore indicam quais aspectos necessitam
de intervengdo profissional, valorizando a opinido de quem vivencia ser
portador do VIV/AIDS, sem, contudo desmerecer os demais aspectos que

obtiveram melhor escore.

O mais alto escore foi obtido pelo Dominio Fisico (14,4), determinado
positivamente pela faceta dor e desconforto (17,2). O escore do dominio

Psicolégico que alcangou média 13,7 foi influenciado negativamente pela
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faceta cognicdo (11,2). No dominio Nivel de Independéncia (14,1) destacaram-
se as facetas mobilidade (15,6) e atividades da vida diaria (14,6). A média do
dominio Relagdes Sociais (13,3) revelou que os entrevistados estdo muito

satisfeitos com o apoio dos amigos (14,0).

Por fim, este estudo demonstrou que a convivéncia com a AIDS é
permeada de muitos conflitos, mudancas de atitudes, estilo de vida e de perdas
nas esferas financeiras, sociais, emocionais e espirituais, a0 mesmo tempo
que, algumas destas mudancgas sao redirecionadas para atitudes positivas, de
como levar a vida, cuidar da saude, de se relacionar com a familia, amigos,

meio ambiente, com Deus e acima de tudo consigo mesmo.
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

Uma vez que atualmente muitas pessoas estdo vivendo com HIV/AIDS
em condicdes precarias de vida, ha de se considerar a necessidade de apoios
sociais. E importante enfatizar que o auxilio doenca do INSS esta sendo
concedido somente aos portadores em estado critico da doenga e ndo mais a
todos os soropositivos para HIV como era no inicio da epidemia. Portanto, nao
se pode deixar de enfatizar aqui, a necessidade de otimizar agdes que

favoregcam a atividade laboral.

Recomenda-se um olhar mais atento para as possibilidades de trabalho
para essas pessoas, como por exemplo, estimular as possibilidades de
trabalhos alternativos. Sobre a capacidade laboral a Constituicdo Federal
(1988) em seu art. 5° inciso Xlll, rege que “é livre o exercicio de qualquer
trabalho, oficio ou profissdo, atendidas as qualificacdes profissionais que a lei

estabelecer” (BRASIL, 2005b).

Ha que se fiscalizar também atitudes discriminatorias que prejudiquem
ou impegam a atividade laboral do portador. O convivio profissional com um
soropositivo nao representa qualquer situacido de risco, podendo o portador do
virus trabalhar em qualquer atividade que estiver apto e que n&o traga

prejuizos a sua saude.

Entretanto, com uma sociedade marcada por profundas desigualdades
sociais, € necessario dirigir atengao as politicas sociais, para a construcdo de
praticas solidarias que minimizem a exclusao social e que as ac¢des dirigidas ao

programa da AIDS, atinjam além da vertente assistencial biomédica,
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oferecendo recursos para que as necessidades materiais também sejam
alcangadas. Hebert Daniel, o “Betinho” (1994) apresentava como idéia central a
afirmagao social, visando combater o que podemos chamar de negagao da

cidadania.

Destaca-se também a importancia de uma equipe multidisciplinar a fim
de oferecer atendimento de forma integral. O sucesso do tratamento néao
devera estar centrado somente na doenga, mas sim na adequada

interdependéncia entre os fatores bioldgicos, sécio-econdmicos e culturais.

Por fim observa-se neste estudo uma limitagdo devido a amostra
reduzida (20), o que pode ter interferido nos resultados da pesquisa.
Recomenda-se ent&o, a realizagdo de novos estudos com populagdo maior no

mesmo contexto.
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ANEXO |

WHOQOL-HIV BREF
AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA
ORGANIZAGAO MUNDIAL DA SAUDE

Genebra
Versao em Portugués

Departamento de Satide Mental e Dependéncia Quimica
Organizacdo Mundial da Saude
CH-1211 Genebra 27
Suica
Direitos autorais protegidos © Organizagdo Mundial da Saude [2002]
Este documento ndo ¢ uma publicagdo formal da Organizacdo de Saude Mundial (OMS)
e todos os direitos sao reservados pela Organizagdo, ndo podendo ser vendido ou ser
usado para propositos comerciais.

SOBRE VOCE
Antes de comecgar, ndés gostariamos de solicitar que vocé respondesse umas
poucas perguntas gerais sobre sua pessoa: circulando a reposta correta ou

preenchendo os espacos oferecidos.

Qual é o seu sexo?
Masculino / Feminino

Quantos anos vocé tem? (idade em anos)

Qual é o grau de instrugado mais elevado que vocé atingiu?
Nenhum / 1° grau / 2° grau / 3°grau

Qual é o seu estado civil?
Solteiro / Casado / Vivendo como casado / Separado / Divorciado / Viuvo

Como esta a sua saude”?
Muito ruim / Ruim / Nem ruim, nem boa / Boa / Muito boa

Vocé se considera doente atualmente?
Sim / Nao

Se vocé acha que algo ndo esta bem consigo proprio, o que vocé acha que
e?

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

Qual é o seu estagio de HIV?
Assintomatico / Sintomatico / AIDS

Em que ano vocé fez o primeiro teste HIV positivo?
Em que ano vocé acha que foi infectado?
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Como vocé acha que foi infetado pelo HIV? (circule apenas um):
Sexo com homem / Sexo com mulher / Injetando drogas / Derivados de sangue
/ Outro (especifique)

Instrugées

Este questionario € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de
vida, saude e outras areas de sua vida.

Por favor, responda a todas as questoes. Se vocé ndo tem certeza sobre
que resposta dar em uma questao, por favor, escolha entre as alternativas a
que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser a sua primeira
escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspira¢des, prazeres e preocupagoes.
Nés estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como
referéncia as duas ultimas semanas.

Por exemplo, pensando nas ultimas duas semanas, uma questao poderia ser:
11 (F5.3) O quanto vocé consegue se concentrar?

1-nada 2- muito pouco 3- mais ou menos 4- bastante 5- extremamente

Vocé deve circular o numero que melhor corresponde ao quanto vocé
conseguiu se concentrar nas ultimas duas semanas. Portanto, circule o numero
4 se vocé conseguiu se concentrar bastante. Circule o nimero 1 se vocé nao
conseguiu se concentrar nada nas ultimas duas semanas.

Por favor, leia cada questao, veja o que vocé acha e circule o numero que
lhe parece a melhor resposta.

1 (G1) Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?
1- muito 2- ruim 3- nem ruim nem boa 4-boa  5-muito boa
2 (G4) Quao satisfeito(a) vocé esta com a sua saude?

1-muito insatisfeito 2-insatisfeito 3-nem satisfeito nem insatisfeito
4-satisfeito 5-muito satisfeito

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas
nas ultimas semanas.

3 (F1.4)Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de
fazer o que vocé precisa?

]

1-nada 2-muito pouco 3-mais ou menos 4-bastante
5-extremamente

4 (F50.1) O quanto vocé fica incomodado por ter (ou ter tido) algum
problema fisico desagradavel relacionado a sua infec¢ao por HIV?

1-nada 2-muito pouco 3-mais ou menos 4-bastante
5-extremamente
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5 (F11.3) Quanto vocé precisa de algum tratamento médico para levar sua
vida diaria?

1-nada 2-muito pouco 3-mais ou menos 4-bastante
5-extremamente

6 (F4.1) O quanto vocé aproveita a vida?

1-nada 2-muito pouco 3-mais ou menos 4-bastante
5-extremamente

7(F24.2) Em que medida vocé acha que a sua vida tem sentido?

1-nada 2-muito pouco 3-mais ou menos 4-bastante
5-extremamente

8 (F52.2) Vocé se incomoda com o fato das pessoas lhe
responsabilizarem pela sua condi¢ao de HIV?

1-nada 2-muito pouco 3-mais ou menos 4-bastante
5-extremamente

9 (F53.4) O quanto vocé tem medo do futuro?

1-nada 2-muito pouco 3-mais ou menos 4-bastante
5-extremamente

10 (F54.1) O quanto vocé se preocupa com a morte?

1-nada 2-muito pouco 3-mais ou menos 4-bastante
5-extremamente

11 (F5.3) O quanto vocé consegue se concentrar?

1-nada 2-muito pouco 3-mais ou menos 4-bastante
5-extremamente

12 (F16.1) Quao seguro(a) vocé se sente em sua vida diaria?

1-nada 2-muito pouco 3-mais ou menos 4-bastante
5-extremamente

13 (F22.1) Quao saudavel é o seu ambiente fisico (clima, barulho,
poluigao, atrativos)?

1-nada 2-muito pouco 3-mais ou menos 4-bastante
5-extremamente
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As questdes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem
sentido ou é capaz de fazer certas coisas nestas ultimas duas semanas.

14 (F2.1) Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia?

1-nada 2-muito pouco 3-médio 4-muito
5-completamente

15 (F7.1) Vocé é capaz de aceitar a sua aparéncia fisica?

1-nada 2-muito pouco 3-médio 4-muito
5-completamente

16 (F18.1) Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas
necessidades?

1-nada 2-muito pouco 3-médio 4-muito
5-completamente

17 (F51.1) Em que medida vocé se sente aceito pelas pessoas que vocé
conhece?

1-nada 2-muito pouco 3-médio 4-muito
5-completamente

18 (F20.1) Quao disponivel para vocé estao as informagoes que precisa
no seu dia-a-dia?

1-nada 2-muito pouco 3-médio 4-muito
5-completamente

19 (F21.1) Em que medida vocé tem oportunidades de atividades de lazer?

1-muito ruim 2-ruim 3-nem ruim nem bom 4-bom
5- muito bom

20 (F9.1) Quao bem vocé é capaz de se locomover?

1-muito ruim 2-ruim 3-nem ruim nem bom 4-bom
5- muito bom

As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se
sentiu a respeito de varios aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

21 (F3.3) Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu sono?

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

1-muito insatisfeito 2-insatisfeito 3-nem satisfeito nem insatisfeito
4-satisfeito 5-muito satisfeito

23 (F12.4) Quao satisfeito(a) vocé estda com a sua capacidade para o
trabalho?

1-muito insatisfeito 2-insatisfeito 3- nem satisfeito nem insatisfeito
4-satisfeito 5-muito satisfeito

24 (F6.3) Quao satisfeito(a) vocé esta consigo mesmo?

1-muito insatisfeito 2-insatisfeito 3- nem satisfeito nem insatisfeito
4-satisfeito 5-muito satisfeito

25 (F13.3) Quao satisfeito vocé esta com suas relagdes pessoais (amigos,
parentes, conhecidos, colegas)?

1-muito insatisfeito 2-insatisfeito 3-nem satisfeito nem insatisfeito
4-satisfeito 5-muito satisfeito

26 (F15.3) Quao satisfeito(a) vocé esta com sua vida sexual?

1-muito insatisfeito 2-insatisfeito 3-nem satisfeito nem insatisfeito  4-
satisfeito 5-muito satisfeito

27 (F14.4) Quao satisfeito(a) vocé esta com o apoio que vocé recebe de
seus amigos?

1-muito insatisfeito 2-insatisfeito 3-nem satisfeito nem insatisfeito
4-satisfeito 5-muito satisfeito

28 (F17.3) Quao satisfeito(a) vocé esta com as condigoes do local onde
mora?

1-muito insatisfeito 2-insatisfeito 3-nem satisfeito nem insatisfeito
4-satisfeito 5-muito satisfeito

29 (F19.3) Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu acesso aos servigos de
saude?

1-muito insatisfeito 2-insatisfeito 3-nem satisfeito nem insatisfeito
4-satisfeito 5-muito satisfeito

30 (F23.3) Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu meio de transporte?

1-muito insatisfeito 2-insatisfeito 3-nem satisfeito nem insatisfeito
4-satisfeito 5-muito satisfeito



86

As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou
experimentou certas coisas nas ultimas duas semanas.

31 (F8.1)Com que frequéncia vocé tem sentimentos negativos, tais como
mau humor, desespero,ansiedade, depressao?

1-nunca 2-algumas vezes 3- frequentemente 4-muito frequentemente
5-sempre

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?

Quanto tempo vocé levou para preencher este questionario?
Vocé tem algum comentario sobre o questionario?
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ANEXO Il

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr (a) esta sendo convidado a participar, como voluntario do estudo
intitulado: “Qualidade de vida dos adultos com AIDS acompanhados nos
Servigcos e Atendimento Especializado — SAE do interior de RO”, sob
responsabilidade da pesquisadora Enfermeira Janice Santana do Nascimento,
residente a Rua Anténio de Paula Nunes 1882 - centro , Cacoal- Rondénia.
Telefone: (69) 3443-4771. O objetivo deste estudo é avaliar a qualidade de vida
dos individuos adultos com AIDS acompanhados nos SAE de RO.

Garanto que o Sr(a) ndo sentira nenhum desconforto, nem tera riscos
ou prejuizos ao participar do estudo. Entre os beneficios esperados com os
resultados da pesquisa, inclui a possibilidade de melhorar a atencao
dispensada a saude deste grupo. Garanto também o sigilo quanto ao seu nome
ou qualquer informacéo que possa identifica-lo.

O Sr (a) participara deste estudo respondendo a um formulario com
questdes fechadas e tera total liberdade de se recusar a participar ou retirar o
consentimento, mesmo apoés o inicio do estudo. Apds estas explicacdes, se o
Sr (a) concordar em participar do estudo, pecgo-lhe o obséquio de assinar ao
final do presente Termo de Compromisso, em duas vias. Uma é sua e a outra
do pesquisador responsavel.

Eu, (nome em letras de forma,
opcional) Jli e entendi todas
as informagdes que me foram fornecidas sobre a minha participacdo neste
estudo e me foi dada a oportunidade de discutir e fazer perguntas. Todas as
minhas duvidas foram esclarecidas e eu voluntariamente concordo em
participar deste estudo. Eu recebi uma cépia deste Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, concordo e assino.

Eu autorizo a liberagado de dados desta pesquisa que nao identifiquem a minha
pessoa.Assinatura do (a) participante
Nome do participante: (opcional) Data :
Eu expliquei a natureza e o propdsito do estudo para o (a) participante acima
nomeado (a). Assinatura do Investigador
Nome do Investigador : Data :

Testemunha do Consentimento Livre e Esclarecido por escrito (se o (a)
participante ndo pode ler ou escrever, uma testemunha independente deve
assinar por ele/ela).

Nome :

Assinatura Data:

Profissao/grau de parentesco :
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