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ABREVIATURAS E SIGLAS
AIDS - Sindrome da Imunodeficéncia Humana

ARV — Anti-retrovirais

AZT - Zidovudina

CD, — contagem plasmatica de linfocitos CD,4
CDC - Center for Disease Control

DALY - Anos de Vida Ajustados a Incapacidade
FDA - Food and Drug Administration

HAART — Tratamento Anti-retroviral Altamente Potente
HIV - Virus da Imunodeficiéncia Humana

OMS - Organizagdo Mundial da Saude

ONU - Organizacéo das Na¢6es Unidas

PPHA — Pacientes Portadores de HIV ou AIDS
QALY - Anos de Vida Ajustados a Qualidade
QVS - Qualidade de vida em Saude

UNAIDS - The joint United Nations Programme on HIV/AIDS

WHOQOL-100 - Questionario de Qualidade de Vida Desenvolvido pela OMS

WHOQOL-HIV - Questionario de Qualidade de Vida Desenvolvido pela OMS Especifico

para Portadores do HIV

WHOQOL-HIV Bref — Questionario de Qualidade de Vida Desenvolvido pela OMS

Especifico para Portadores do HIV abreviado

MOS — Medical Outcome Study (questionario genérico para avaliacdo da qualidade de

vida)



RESUMO
Introducdo: O uso de anti-retrovirais altamente potentes, por retardar a progressdo da
infeccdo pelo HIV, tornou a AIDS uma enfermidade crénica. Por isso, cresceu o interesse
por desfechos como a qualidade de vida em saude (QVS) para avaliar os beneficios e
maleficios desses tratamentos.
Obijetivo: avaliar o impacto do uso de anti-retrovirais e de fatores especificos da infeccéo e
socio-econdmicos na QVS de pacientes portadores do HIV.
Materiais e métodos: 367 pacientes HIV positivos responderam a questionario baseado no
WHOQOL-HIV BREF, questionario sobre QVS. Dados referentes a infeccdo e ao
tratamento foram coletados do prontuario.
Resultados: Segundo a andlise regressdo de Poisson modificada, o uso de anti-retrovirais
esteve associado a pior qualidade de vida no dominio nivel de independéncia (p=0,034).
Estar desempregado (p<0,05) esteve associado a pior qualidade de vida em cinco dos seis
dominios, apenas no dominio espiritualidade/crencas pessoais/ religiosidade estar
desempregado ndo esteve associado com pior QV. Neste mulheres (p=0,042) e pacientes
jovens (p=0,020) apresentaram pior qualidade de vida.
Discussao e conclusdo: apesar dos efeitos adversos e das dificuldades impostas pelo uso de
anti-retrovirais, fatores socio-econdmicos apresentaram maior importancia na determinacao

da QVS dos pacientes HIV positivos avaliados.



ABSTRACT
Introduction: The use of Highly Active Antiretrovirals Therapy (HAART), retarding the
advance of HIV infection, has transformed AIDS into a chronic disease. Interest has
therefore grown in outcomes such as Health Related Quality of Life (HRQL), to assess the
benefits and evils of these treatments.
Objective: to assess the impact of antiretroviral use and of specific infection and
socioeconomic factors on HRQL in HIV patients.
Materials and methods: 367 HIV-positive patients answered a quetionnaire based on the
WHOQOL-HIV BREF. Information on infection and treatment was collected from the
patients’ records.
Results: According to multivariable analysis, the use of antiretrovirals was associated with
a worse quality of life in the level of independence domain (p=0,034). Being unemployed
was associated with worse quality of life in the overall score (p<0,05) and in all domains
except the domain of spiritual/religious/personal beliefs, in which women and young
patients had the worst quality of life.
Discussion and conclusion: despite the adverse effects and difficulties caused by
antiretroviral use, socioeconomic factors were more important to determine the HRQL of

the HIV-positive patients assessed.
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APRESENTACAO

Este trabalho consiste na dissertacdo de mestrado intitulada “Fatores Associados a
Qualidade de Vida em Saude de Pacientes Infectados pelo Virus da Imunodeficiéncia
Humana”, apresentada ao Programa de P6s-Graduagdo em Epidemiologia da Universidade

Federal do Rio Grande do Sul.

O trabalho € apresentado em trés partes, na ordem que segue:
1. Introducdo, Revisdo da Literatura e Objetivos
2. Artigo
3. Conclusdes e Consideracdes Finais.

Documentos de apoio, incluindo o Projeto de Pesquisa, estdo apresentados nos anexos.
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INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) era considerada, nos meados da
década de 80, uma doenca subaguda, com pequena expectativa de vida apoOs ser
diagnosticada (aproximadamente um ano) (Vanhems, 1996). Frequentemente, 0s pacientes
chegavam pela primeira vez aos Servicos de Salde ja em estado terminal com grande
sofrimento, vitimas de doencas oportunistas. Com o0 maior conhecimento sobre a doenca,
melhores métodos diagnosticos e introducdo de diferentes terapias (tratamento e prevencéo
das infeccbes oportunistas e introducdo da terapia anti-retroviral - ARV) houve um
aumento na sobrevida desses pacientes. Atualmente, pode-se dizer que a infecgdo apresenta
caracteristicas de uma doenca cronica.

Apesar da diminuicdo da mortalidade, a infec¢do pelo virus da imunodeficiéncia
humana (HIV) continua sendo considerada uma doenga de grande importancia, uma vez
que a letalidade da doencga diminuiu, mas continua a crescer o numero de pacientes
infectados pelo virus. Conseqiientemente, sua prevaléncia permanece elevada e em
ascensao.

Assim como mudaram as formas de enfrentamento da infec¢do, mudaram também
os desfechos de interesse utilizados na avaliacdo da doenca e dos tratamentos utilizados.
Qualidade de vida em saude (QVS) foi introduzida no campo de pesquisa de HIV/AIDS em
1990 (Liu, 2006; Wu, 1990). Medidas de qualidade de vida provéem importantes
informacbes sobre os efeitos da progressdo da doenca e das reagdes adversas dos
tratamentos que ndo sdo revelados pelos dados laboratoriais usados na pratica clinica
(Steinbrook, 2004, Lorenz, 2006).

Alguns autores sugerem que os desfechos em saude estdo dentro de um continuum

que inicia com a presenca de variaveis bioldgicas/fisioldgicas, as quais levam aos sintomas
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e, estes, por sua vez, influenciardo o status funcional do individuo (Vidrine, 2005). Além
disso, varidveis ndo relacionadas a doenca como baixo nivel socio-econdmico
(caracterizado pelo total de anos de estudo, pela atividade desempenhada e pela renda) e
aspectos comportamentais como tabagismo, etilismo e uso de drogas ilicitas, também
fazem parte dos conceitos que levam a formacao estrutural da qualidade de vida em salde,
e ndo apenas o nivel de CD4 e a presenca de sintomas (Vidrine, 2005).

Na infeccdo pelo HIV, a qualidade de vida sofre a influéncia de diferentes fatores
que também levam a diminuicdo da adesao ao tratamento. Entre eles destacam-se os fatores
relacionados a histéria natural da doenga, ao impacto do uso da terapia anti-retroviral
(ARV), a quantidade de medicacOes utilizadas e aos efeitos adversos das mesmas (Perez,
2005).

Existe a necessidade de avaliar as terapias ARV do ponto de vista dos pacientes
(Low-Beer, 2000). Na era da terapia combinada com o aumento da complexidade dos
regimes e em fungéo dos efeitos adversos associados, cresce a importancia da abordagem
da qualidade de vida nos ensaios clinicos. Essa medida fornece informagGes sobre os
diferentes regimes e permite aos pacientes com HIV e a seus médicos tomar decisfes sobre
as opgOes de tratamento entre esquemas disponiveis e decidir por aquele que sejam efetivos
e bem tolerados (Wu, 2000, Low-Beer, 2000). N&o se pode deixar de considerar que a
otimizacgdo da qualidade de vida levara a melhor ades&o ao tratamento (Wu, 2000).

A importancia de determinar a qualidade de vida em pacientes portadores de
doencas cronicas estd na possibilidade de verificar o impacto da doenca na vida destes
pacientes, determinar suas necessidades especificas, medir os efeitos benéficos ou ndo dos
medicamentos utilizados e investir apropriadamente os recursos da satde (O keefe, 1996;

Hays, 2000). A identificacdo das varidveis preditivas da mudanca ou da melhora da
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qualidade de vida permitird um melhor planejamento de cuidados e tratamento para estes
pacientes (Kemppainen, 2001). O entendimento das incapacidades decorrentes da moléstia
auxiliard os gestores em saude para 0 planejamento de servicos acessiveis e efetivos aos
pacientes, incluindo reintegracdo desses pacientes a vida em sociedade e ao trabalho (Wu,
2000).

Estudos prévios ja foram feitos para avaliar a influéncia de diversos fatores na
qualidade de vida dessas populacBes. Porém, no Brasil, especialmente no Rio Grande do
Sul, existem poucos estudos que avaliam a qualidade de vida na populagcdo com infeccdo
pelo HIV/AIDS, especialmente estudos referentes ao impacto do uso das medicacdes sobre
a qualidade de vida nesse grupo populacional.

Dessa forma, este estudo tem por objetivo avaliar o impacto do uso das medicagoes
anti-retrovirais sobre a qualidade de vida dos pacientes infectados pelo HIV e determinar a
influéncia de caracteristicas demogréficas, sociais e outras intrinsecas a doenca de base na

qualidade de vida desses pacientes.
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REVISAO DE LITERATURA
1. Qualidade de Vida

Embora muito estudadas e valorizadas atualmente, a qualidade de vida (QV) e a
qualidade de vida em saude possuem uma historia recente e ainda em pleno
desenvolvimento na literatura médica.

Acredita-se que o primeiro relato de QV na literatura seja de 1930, porém a primeira
escala utilizada para avaliar estado funcional de pacientes com doencas cronicas foi
desenvolvida por Karnofsky em 1948 (Karnofsky Perfomance Status Scale — KPS), a qual
ainda é utilizada (Velarde-Jurado, 2002).

Em 1947, a Organizagcdo Mundial de Saude (OMS) definiu saide de uma forma
mais ampla, como sendo o estado de bem-estar fisico, mental e social completo e nédo
somente a auséncia de doenca ou enfermidades (WHOQOL, 1995). Desse modo, a medida
de saude deve incluir medidas de bem-estar e qualidade de vida, e ndo somente a frequéncia
ou gravidade das doencas (WHOQOL-HIV Group, 2003, Creer, 1995, Testa 1996).

Até 1970, os pesquisadores abordavam a gravidade das doencas ou os efeitos de
medidas terapéuticas pela determinagcdo de medic¢des fisioldgicas (medidas laboratoriais,
fungdo cardiaca ou pulmonar, indices metabolicos, entre outros) (Guyatt, 1994). Porém,
percebeu-se que as medidas de salde e medidas de beneficio de uma intervencdo deveriam
incluir também percepcgdes, preferéncias e experiéncias individuais do paciente. A
qualidade de vida, entdo, passa a ser um novo desfecho de interesse na pesquisa clinica
(Guyatt, 1994; Garrat, 2002). O termo qualidade de vida surge como categoria no index
medicus a partir de 1970 (Creer, 1995).

O desenvolvimento da pesquisa em QV ocorreu pela necessidade de maior nimero

e melhores indicadores clinicos (Consiglio, 2003). Essa necessidade se deu por diversas
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mudancas ocorridas no campo da salde, entre elas a transi¢do epidemiolodgica. A transicéo
epidemiolodgica é caracterizada pelo aumento da expectativa de vida em diferentes paises e
pelo aumento na prevaléncia de doencas cronico-degenerativas (Consiglio, 2003; Velarde-
Jurado, 2002). Além disso, houve um aumento na complexidade dos servigos sanitarios
com incremento das intervencBes diagnosticas e terapéuticas invasivas, as quais nem
sempre sdo eficazes (Consiglio, 2003). O objetivo é medir os efeitos da doenca e das
intervencdes realizadas para tratamento nos diversos aspectos individuais de vida, que
formam o conceito de qualidade de vida, em diferentes grupos de pacientes (Velarde-
Jurado, 2002).

Muitas definicbes de QV utilizadas sdo vagas e ambiguas (Creer, 1995;
Saunders,1998). Entende-se que € um termo composto por diversos conceitos como: funcéo
fisica (capacidade de manter suas atividades diarias), funcdo psicologica (bem estar
emocional e mental), funcdo social (relacionamentos interpessoais e participacdo em
atividades sociais), percepc¢do de seu estado de salde, dor e satisfacdo global com a vida
(Saunders,1998). Além disso, fatores econdmicos e sdcio-culturais também participam
como fatores determinantes e condicionantes do processo saude-doenca-qualidade de vida
(Seidl, 2004).

N&o existe uma definicdo de qualidade de vida que seja aceita pelos autores como
unanimidade. Deve-se ter em mente que o conceito envolve subjetividade (valorizacdo dos
aspectos individuais) e  multidimensionalidade  (valorizagdo das  diferentes
dimens@es/dominios envolvidas na constru¢do do universo do individuo e que levam a
constituicdo de infinitos estados de salde e doenca) (Seidl, 2004; Testa 1996).

Para a OMS, QV sdo as percepcbes do individuo da sua posicdo no sistema de

valores e cultural em que ele vive e em relacdo &s suas metas, expectativas, padrbes e
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preocupacdes (WHOQOL, 1995). E um conceito amplo, influenciado por aspectos
socioldgicos, sem fazer referéncia as disfungdes ou aos agravos (Seidl, 2004). E a primeira
definicdo de QV que direta e efetivamente considera os componentes culturais como parte
integral do conceito e ndo apenas uma variavel externa (Skevington, 2002).

O termo qualidade de vida em saude (QVS), também muito utilizado na literatura,
apresenta objetivos semelhantes ao conceito geral, porém avalia aspectos mais diretamente
associados as enfermidades ou as intervencdes em saude (Seidl, 2004). Muitas vezes, ndo
hé& distin¢do nos artigos entre 0s dois conceitos.

O crescimento pelo interesse na qualidade de vida como desfecho em ensaios
clinicos € evidente (Guyatt, 1989). Até 1998, havia 446 instrumentos destinados a avaliacao
da qualidade de vida. Destes, 322 (70% do total) foram desenvolvidos ap6s 1980 (Seidl,
2004).

Tomando-se em conta o percentual de ensaios clinicos que possuem a qualidade de
vida como desfecho, verifica-se que, em 1980, apenas 0,63% dos ensaios clinicos
mencionavam qualidade de vida. Em 1997, este valor eleva-se para 4,2% dos ensaios
clinicos (Saunders,1998).

Identifica-se a utilizacdo da QV nas diversas especialidades da medicina ou em
doencas especificas (Saunders,1998). Dentre as principais especialidades médicas que
utilizam regularmente o conceito de qualidade de vida estdo a Cardiologia e a Oncologia,
nas quais houve, também, um aumento na utilizacdo desse pardmetro para avaliar respostas
aos tratamentos propostos (Saunders,1998).

Levando-se em conta as intervencGes estudadas nos ensaios clinicos, que

apresentam a qualidade de vida como desfecho, prevalece a utilizacdo de medicagdes (65%
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dos ensaios), seguida por modelos de cuidados, intervengdes cirurgicas e psicoterapicas
(Saunders,1998).

Houve um aumento exponencial no nimero de estudos que mensuraram QV de 144
novos estudos para 650 entre 1990 e 1999, respectivamente (Garrat, 2002). As areas em que
mais se identifica esse aumento é na oncologia, geriatria, neurologia, saide mental e
doencas musculoesqueléticas (Garrat, 2002).

A qualidade de vida também permite conhecimento melhor do paciente e sua
adaptacéo as condicGes que o acometem, uma vez que avalia o impacto fisico e psicossocial
das enfermidades e incapacidades, mesmo quando n&o ocorre intervengdo alguma (Seidl,
2004). Ao medir QV, estamos verificando que as intervencdes estdo dirigidas ao paciente e
ndo apenas & doenga (Higginson, 2001). N& é uma forma de substituicdo, mas um
complemento as medidas objetivas de avaliagdo do paciente (Higginson, 2001).

O interesse crescente pela QV demonstra os esfor¢os dos pesquisadores para o
amadurecimento conceitual e metodologico do uso do termo na linguagem cientifica (Seidl,
2004).

Além do enfoque nas especialidades médicas, a qualidade de vida passou a ser
abordada também na saude coletiva e nas politicas publicas, uma vez que se tornou objeto
de analise para comparar os procedimentos realizados no controle de agravos a saude
(Seidl, 2004).

A forma pela qual a QV é mais comumente avaliada é através de questionarios,
auto-aplicados ou entrevistas (Seidl, 2004). A aplicacdo por entrevistadores ocasiona um
aumento na alocagdo de recursos para a pesquisa, entretanto, resulta em maior aderéncia do

paciente, menor quantidade de erros e de perdas. Os questionarios auto-aplicaveis
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apresentam custos mais acessiveis a pesquisa, contudo, acarretam maior quantidade de
perdas de respostas e de sujeitos (Guyatt, 1993).

Os questionarios utilizados para medi¢do da qualidade de vida devem contemplar
todos 0os componentes subjetivos e objetivos presentes na populacdo a que o paciente
pertence e que sao suscetiveis as intervencdes (Testa 1996).

As metas das medidas de QVS incluem o poder discriminatorio (poder de
diferenciar pacientes com qualidade de vida melhor dos pacientes com qualidade de vida
pior ) e poder avaliativo (0 quanto houve de alteracdo na qualidade de vida) (Guyatt, 1993).

Além disso, por medirem aspectos subjetivos, existem propriedades psicométricas
que devem estar presentes nestes instrumentos antes de serem considerados como validos
para medicdo da qualidade de vida. Estas propriedades sdo as seguintes:

- confiabilidade/reprodutibilidade: os escores encontrados devem ser
consistentes ou manterem-se similares quando medidos em diferentes momentos em
pacientes estaveis;

- validade: devem medir o que se propdem a medir;

- responsividade: medem mudancas verdadeiras, mesmo quando minimas,
apos intervencdes (Testa, 1996; Guyatt, 1993; Higginson, 2001).

Os instrumentos utilizados para avaliacdo da qualidade de vida podem ser divididos
em instrumentos genéricos e instrumentos especificos. Os primeiros podem ser aplicados
em diversos grupos de pacientes e tratam de todos os aspectos relacionados a QV (funcdo,
incapacidade, entre outros) (Guyatt, 1989). Os instrumentos podem ser especificos para
uma determinada doenca, ou grupo de pacientes, ou determinada disfungéo/incapacidade

que pode ser causada por diferentes doengas (Guyatt, 1989).



19

Os instrumentos genéricos permitem comparagdes entre diferentes grupos de
pacientes e intervencdes, porém podem ndo ser responsivos a mudangas em condi¢des
especificas (Guyatt, 1993).

Atualmente, algumas medidas estdo surgindo como alternativas mais modernas para
medida de QV que sdo: anos de vida ajustados por qualidade (QALY) e anos de vida
ajustados por incapacidade (DALY). Estes indicadores permitem contabilizar os anos de
vida comprometidos por mortes ou incapacidades (Velarde-Jurado, 2002). Quando usados
como indicadores epidemioldgicos, ajudam a identificar o dano da enfermidade para a
sociedade e permitem a aplicacdo a modelos matematicos para avaliar danos a salde,
efetividade das intervengdes e prioridades de atencéo (Velarde-Jurado, 2002).

A medida da qualidade de vida é dificil de ser feita entre as culturas. A maioria dos
instrumentos é desenvolvida em um determinado pais e ambiente cultural e, entdo,
traduzida e validada para outras linguas (WHOQOL-HIV Group, 2003). Ndo se pode
esquecer que diferengas culturais podem interferir na construcdo do instrumento em outro
pais®. Até o desenvolvimento do WHOQOL-HIV, ndo havia instrumentos especificos e
validados para este fim na Asia, Africa e América do Sul, continentes onde ha paises com
alta prevaléncia da infeccdo pelo HIV (WHOQOL-HIV Group, 2003).

N&o existe um instrumento (questionario) utilizado para avaliar qualidade de vida
que seja considerado padréo-ouro (Creer, 1995).

2. A Infeccdo pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV)

Em junho de 1981, pela primeira vez, foram relatados os casos de pacientes jovens,
previamente higidos, que apresentavam doencas infecciosas ou neoplasicas, até entdo raras
e relacionadas com quadros de imunodeficiéncias celulares. Além disso, estes pacientes

apresentavam algumas caracteristicas epidemioldgicas peculiares, ou seja, pertenciam a
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determinados grupos populacionais de risco (homossexuais, hemofilicos, usuérios de
drogas) (MMWR, 1981).

ApoOs estes, outros relatos foram feitos. E, novamente, com caracteristicas
epidemioldgicas peculiares: grupos em situagdes ou com comportamentos que poderiam
apontar para possiveis formas de transmissdo da doenga. Em 1982, o Center of Disease
Control (CDC) caracterizou a Sindrome da Imunodeficéncia Adquirida (AlDS-acquired
immune deficiency syndrome) (MMWR, 1982): “...doenca preditiva de um defeito na
imunidade celular, que ocorre em pessoas sem causa conhecida para a diminuicdo da
resisténcia aquelas doencas. Entre estas doencas se incluem: sarcoma de Kaposi,
pneumonia por pneumocistis carinii ou outras doengas oportunistas.” (MMWR, 1982)

A partir de entdo, ocorreu um rapido desenvolvimento e aquisicdo de
conhecimentos sobre a AIDS. Em 1983, foi isolado o agente etiolégico da AIDS, um
retrovirus, pelo cientista francés Luc Montaigner (Barre, 1983; Montagnier, 2002); em 1985
foi aprovado o primeiro teste diagnostico sensivel e especifico para o diagnostico da AIDS,
descoberta de grande impacto, uma vez que milhares de pacientes que dependiam de
transfusdes de sangue e derivados passaram entdo a estar mais protegidos (Sepkowitz,
2001; Fauci, 2003). Além disso, a partir desse momento, péde-se diagnosticar individuos
assintomaticos e reconhecer a historia natural da doenca (Fauci, 2003).

Em 1987, Food and Drugs Administration (FDA) aprovou a zidovudina (AZT) para
o tratamento da AIDS (Sepkowitz, 2001). A partir de entdo, muitas drogas surgiram para o
tratamento da AIDS. Em 1995, o FDA aprova o uso de uma nova classe de medicamentos:
os inibidores da protease (Fauci, 2003).

A disponibilidade das diversas classes terapéuticas e o0 seu uso combinado,

usualmente um regime de trés drogas, levou a um declinio sensivel da morbidade
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secundaria e da mortalidade da doenca, desta forma contribuindo para a transicdo
conceitual da AIDS, de uma doenca fatal para uma doenca cronica, de evolucao
prolongada, ainda incurdvel, com necessidade de uso diario e frequente de medicagdes, de
alteracOes de habitos e de visitas eventuais a servicos médicos (Fauci, 2003).

Tabela 1 — Agentes anti-retrovirais utilizados no tratamento da infeccéo pelo HIV:

INTR INNTR INtTR IP IF
Abacavir Efavirenz Tenofovir Amprenavir Enfuvirtide
Didanosina Nevirapina Atazanavir
Lamivudina Indinavir
Estavudina Lopinavir
Zidovudina Ritonavir
Entrecitabina* Saquinavir

Tefranavir*

Darunavir*

* Nao disponiveis no Brasil

INTR - Inibidor Nucleosideo da Transcritase Reversa, INNTR — Inibidor N&o Nucleosideo
da Transcriptase reversa, INtTR — Inibidor Nucletideo da Tanscriptase Reversa, IP —
Inibidor da Protease, IF — Inibidor de Fusdo. Adaptado de Lesho, 2003 e Recomendacdes

para terapia anti-retroviral de adultos e adolescentes, 2006.

Dessa forma, houve aumento na sobrevida desses pacientes e aumento no nimero
de pacientes infectados e com diagnostico de AIDS. Com a parada da progressdo da
imunossupressdo ocorre uma diminuicdo de internacdes hospitalares, tornando ambulatorial
0 acompanhamento desses pacientes. Porém, pacientes e familiares passaram a enfrentar
novos problemas relacionados ao tratamento: efeitos adversos das medicacgdes, interacfes

medicamentosas, exigéncias alimentares para que ndo ocorra diminui¢do na absorcéo e
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biodisponibilidade de alguns agentes e a necessidade de 6tima ades@o ao tratamento por
parte do paciente (Lesho, 2003). A dificuldade na utilizacdo correta das medicacdes pode
levar o virus a exposicéo a doses inadequadas e, consegiientemente, ao desenvolvimento de
resisténcia viral e faléncia ao esquema utilizado (Lesho, 2003).

Apesar dos avangos no campo do tratamento, 0 nimero de casos permanece em
crescimento em todo o mundo (Fauci, 2003). A epidemia da infeccdo pelo HIV e da AIDS
representa um fendmeno global, dindmico e instavel. A ocorréncia nas diferentes regides do
mundo depende, entre outros determinantes, do comportamento humano individual e
coletivo (Brito, 2000). A AIDS destaca-se entre as enfermidades infecciosas emergentes
pela sua grande magnitude e pela extensdo dos danos causados as populagdes (Brito, 2000).

Segundo estimativas da UNAIDS, em 2005, havia no mundo 40,3 milhdes de
pessoas vivendo infectadas pelo HIV, destas 2,3 milhdes menores de 15 anos. O nimero de
pacientes infectados apenas em 2005 chegou a 4,9 milhGes de pessoas (UNAIDS, 2005).

Mais de 25 milhdes de pessoas j& morreram por AIDS desde o primeiro relato da
doenca em 1981. Em 2005, ela foi responsavel pela morte de 3,1 milhdes de pessoas
(UNAIDS, 2005).

No Brasil, em 2004, a taxa de incidéncia foi de 17,2 casos de AIDS por 100.000
habitantes. No Rio Grande do Sul, 29,2 casos de AIDS para 100.000 habitantes (AIDS e
DST, 2005). A taxa de ébitos por AIDS no Brasil, no ano de 2004, foi de 6,1 por 100.000
habitantes (AIDS e DST, 2005). Porém, gracas as politicas publicas de prevencdo e
tratamento, a prevaléncia estimada da infecgdo na populacdo brasileira de 15 a 49 anos,

tem-se mantido estavel, desde 2000, em cerca de 0,6% (Okie, 2006).
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No Brasil, observa-se um fendmeno de heterossexualizacao e feminizacdo dos casos
de AIDS (crescimento substancial de casos em mulheres e conseqliente aumento do risco
de transmissao vertical), além da interiorizacao e pauperizacao dos casos (Brito, 2000).

Outra caracteristica importante da pandemia do HIV/AIDS é o acometimento da
faixa etaria jovem, sendo 1,1% das pessoas, em todos 0s continentes, com idade entre 15 e
49 anos estdo infectadas pelo virus (Steinbrook,2004).

O Brasil é considerado um pais modelo mundial no que se refere as politicas
relacionadas ao tratamento e prevencdo da infecgdo pelo HIV, servindo de inspiracdo para
politicas externas de auxilio por parte dos Estados Unidos e para programas da Organizagdo
das Nagdes Unidas (ONU). O Brasil foi o pais pioneiro a oferecer, a partir de 1996, acesso
as medicagOes utilizadas para o tratamento da infeccdo para toda a populacdo com
indicacdo de tratamento (Okie, 2006). Esta medida levou a economia de 2,2 bilhdes de
dolares em internacdo entre os anos de 1996 e 2004, pela reducdo em 80% das internacfes
hospitalares pela doenca (Okie, 2006).

Com as alteragbes na historia natural da infeccdo pelo HIV ocorridas com a
introducdo do HAART, a qualidade de vida tornou-se um parametro, e mesmo um objetivo
importante na avaliagdo da eficiéncia do tratamento, em conjunto com pardmetros
imunoldgicos. Nesse tipo de avaliacdo, alem das alteracfes causadas pela propria doenca,
deve-se levar em consideracdo, também, o efeito das medicacdes utilizadas, as quais tém
influéncia no indice de qualidade de vida dos pacientes tanto por seus efeitos terapéuticos

como por seus efeitos adversos (Lesho, 2003; O keefe, 1996, Cunningham, 1998).
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3. World Health Organization Quality of Life - HIV (WHOQOL-HIV)

Os diversos instrumentos utilizados para medida de qualidade de vida séo
desenvolvidos em uma cultura e, entdo, traduzidos para outras linguas, o que ndo assegura a
validade apropriada para uso em outros paises (WHOQOL-HIV Group, 2003). A tradugéo
para outras linguas pode levar a distor¢do nos resultados decorrentes do uso de construtos
inapropriados (validos em uma determinada cultura, mas ndo em outra). Alem disso, alguns
aspectos da qualidade de vida em saude podem ser importantes na cultura em que foram
desenvolvidos, porém, ao se considerar uma cultura diferente, podem nao ser validos
(WHOQOL, 1995; Vanhems, 1996).

Considerando a importancia da qualidade de vida dos pacientes para as tomadas de
decisdes quanto aos tratamentos, para a aprovacdo de novas medicacles e para as politicas
de pesquisa (programas de alocacdo e avaliacdo de recursos) (WHOQOL, 1995), a OMS
decidiu pela criagdo de um instrumento para medicdo de qualidade de vida com
caracteristicas internacionais que facilitaria a colaboracdo e a comparacdo de diferentes
quadros culturais (WHOQOL, 1995).

Com a colaboracdo de 15 paises, inclusive o Brasil, iniciou-se o processo de
desenvolvimento do WHOQOL-100 que foi dividido em 4 etapas principais: clarificacdo
do conceito, estudo piloto qualitativo, desenvolvimento do piloto e teste de campo
(WHOQOL, 1995). Reconheceu-se o carater subjetivo e multidimensional do conceito de
qualidade de vida (WHOQOL, 1995). Para garantir que os paises colaboradores fossem
realmente representivos de diferentes culturas internacionais, os centros foram selecionados
de forma a incluir diferentes niveis de industrializacdo, disponibilidade de servigos de

salde, importancia da familia e religido dominante, entre outros (Fleck, 2000).
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O WHOQOL-100 esta organizado em seis grandes dominios: fisico,
psicoldgico, nivel de independéncia, relacbes  sociais, ambiente e
espiritualidade/religido/crengcas pessoais. Cada dominio € composto por diferentes
subdominios (facetas) que descreve um comportamento, capacidade, percepcao subjetiva
de experiéncia ou uma caracteristica em particular do dominio (por exemplo: dor e
desconforto sdo facetas do dominio fisico) (WHOQOL-HIV Group, 2003, Instrumento
WHOQOL-HIV-sintaxe). Ao todo, sdo 24 facetas (aspectos conceituais) de qualidade de
vida, cada faceta possui 4 itens, além disso existem 4 questfes gerais quanto a percepgao
global de qualidade de vida e de saude pelo individuo (WHOQOL-HIV Group, 2003). O
instrumento esta disponivel em 40 idiomas diferentes.

O WHOQOL-100 é utilizado por pesquisadores que desejam abordar qualidade
de vida em cada faceta. O WHOQOL-100 pode tornar-se muito extenso para algumas
avaliacOes, entdo foi desenvolvida pela OMS uma forma mais concisa 0 WHOQOL-BREF.
Ele possui apenas 26 questes (duas gerais de qualidade de vida e percepcdo global de
salde e outras 24 contemplando quatro dominios do instrumento original) (Fleck, 2000).
Manteve-se o carater abrangente do instrumento original. E indicado quando se deseja um
acesso mais objetivo e global por dominios (WHOQOL-HIV Group, 2003).

Houve, contudo, a necessidade de complementar os aspectos particulares da
qualidade de vida referente a doencas especificas. Diante do impacto causado pela infeccdo
pelo HIV e da AIDS na salde, tanto individual quanto populacional, sentiu-se a
necessidade de desenvolvimento de um modulo especifico para medi¢do na qualidade de
vida destes pacientes (WHOQOL-HIV Group, 2003). Até entdo, ndo havia instrumentos
genéricos ou especificos desenvolvidos ou validados na Africa, Asia ou América do Sul,

regides com alta prevaléncia da infec¢do e onde ha pouco acesso ao tratamento indicado,
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acarretando maior impacto da doenca na vida destes pacientes (WHOQOL-HIV Group,
2003). Foi iniciado o desenvolvimento do modulo do WHOQOL especifico para pessoas
portadoras da infec¢do pelo HIV ou com AIDS (PPHA), com a finalidade de obter maior
relevancia e sensibilidade (WHOQOL-HIV Group, 2003). Acredita-se que 0s instrumentos
enderegados para pacientes HIV devessem contemplar aspectos gerais e especificos da
doenca (Shumaker, 1997).

As aplicacdes do WHOQOL-HIV sdo muitas, dentre elas, destacam-se o auxilio
no melhor planejamento, manejo e avaliacdo dos servicos de salde prestados a estes
pacientes nas diversas culturas, incluindo subsidios para a avaliacdo dos desfechos das
intervencdes farmacéuticas, bem como para a decisdo de alocacdo de recursos. O
WHOQOL-HIV permite aos pesquisadores e trabalhadores da salde identificar as
diferencas entre os tratamentos e entre o0s servigos disponiveis em paises desenvolvidos e
paises em desenvolvimento (WHOQOL-HIV Group, 2003) e, ainda, monitorar e avaliar a
eficAcia e o custo-beneficio das intervengbes no nivel comunitario e individual,
identificando e possibilitando intervengdes nos dominios que se mostrem prejudicados
(WHOQOL-HIV Group, 2003).

Em 2002, foram reunidos 18 pesquisadores representativos de paises desenvolvidos
e em desenvolvimento para, baseados no WHOQOL-100, desenvolver instrumento
especifico para PPHA (WHOQOL-HIV Group, 2003). Entdo, foi desenvolvido o
WHOQOL-HIV 120 a partir de um extenso teste piloto seguido de um teste de campo.

O instrumento WHOQOL-HIV 120 ja foi validado em nosso meio (Zimpel, 2003),
apresentando bom desempenho psicométrico, consisténcia interna, validade de construto,

validade discriminante e validade concorrente.



27

Tabela 2 — Dominios e facetas do WHOQOL-HIV

Dominio |

1

2

3

50
Dominio
1

4

Dominio
11
9

10
11

12

Qualidade de vida geral e percepédo geral de saude

Fisico

Dor e desconforto
Energia e fadiga
Sono e descanso
Sintomas de PVHAs

Psicoldgico

Sentimentos positivos

Cognicgdo (pensamento,
aprendiza-gem, memoria,
concentragao)

Auto-estima

Corpo (imagem corporal e

aparéncia)
Sentimentos negativos

Nivel de Independéncia

Mobilidades

Atividades diarias

Dependéncia de medica-¢des ou
tratamentos

Aptiddo ao trabalho

Dominio
v

13

14

15

51
Dominio
\%

16

17

18
19

20

21

22

23
Dominio
VI
24
52
53
54

Relagdes sociais

Relacionamentos pessoais
Apoio social

Atividade sexual
Incluséo social

Meio ambiente

Seguranga fisica

Moradia

Financgas

Cuidados (acesso e qualidade a saude e
assisténcia social)

Informagdo (adquirir informagdo nova/aprender
novas habilidades)
Lazer

Ambiente  fisico  (poluicdo/barulho/transito

/clima)

Transporte

Espiritualidade/Religido/Crencas Pessoais

Espiritualidade/Religido/Crencas Pessoais
Perdao e culpa
Preocupagdes com o futuro

Morte e morrer

O WHOQOL-HIV Bref esta baseado no WHOQOL-Bref, a forma abreviada do

WHOQOL-100. Ele contém cinco questBes extras, especificas para pessoas que vivem com

HIV/AIDS e contabiliza, no total, 31questdes. O WHOQOL-HIV Bref produz seis escores

de dominio (Instrumento WHOQOL-HIV-sintaxe; Manual do usuario - WHOQOL).
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Como no WHOQOL-100, as questbes sdo individualmente pontuadas em uma
escala Likert onde 1 indica percepcbes baixas e negativas e 5 indica percepg¢des altas e
positiva. Por exemplo, uma questdo na faceta Sentimentos Positivos pergunta “o quanto
VOCé aproveita a vida” e as respostas disponiveis sdo: 1 (nada), 2 (muito pouco), 3 (mais ou
menos), 4 (bastante) e 5 (extremamente). Desta forma, os escores dos dominios e das
facetas estdo dispostos em um sentido positivo, onde pontuacdes mais altas denotam
melhor qualidade de vida. Algumas facetas ndo estdo formuladas em uma direcéo positiva,
significando que para estas facetas pontuacfes mais altas ndo denotam melhor qualidade de
vida. Estas facetas precisam ser recodificadas para que pontuacdes altas reflitam melhor
qualidade de vida (Manual do usuario - WHOQOL ).

Quando comparado com outros instrumentos para avaliacdo da QVS, utilizados
anteriormente ao desenvolvimento do WHOQOL, como o Medical Outcome Study (MOS)
short form-36, instrumento muito utilizado na literatura mundial, verifica-se que ambos
apresentam boa confiabilidade e validade entre os pacientes com infeccdo pelo HIV. No
geral, ha boa correlagdo entre os dominios e escalas dos dois instrumentos (Hsiung, 2005).

4. Qualidade de vida na infeccéo pelo HIV

Na bibliografia mundial, podemos encontrar diversas referéncias a qualidade de
vida dos pacientes HIV positivos. Reconhece-se que apos a introducdo do HAART alguns
padrées mudaram. Anteriormente a qualidade de vida estava bastante relacionada a
progressdo da doenca, o que levava a maior numero de sintomas e a infec¢des oportunistas
(Cunningham, 1998). Ao avaliar a QVS antes do uso do HAART, verificava-se que ocorria
deterioracdo da mesma com o passar dos anos, apesar do uso de terapia Unica ou dupla
(Burgoyne, 2004, Wu, 1990, Chan, 1998, Lenderking, 1994). Em pacientes assintomaticos,

a reducdo da qualidade de vida devido aos efeitos adversos da terapia praticamente se
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igualava ao ganho na mesma associada ao retardo da progressdo da doenca (Lenderking,
1994).

Com a introducdo da terapia combinando dois inibidores da transcriptase reversa
nucleosideo com inibidores da protease (terapia antiretroviral altamente efetiva, HAART
em inglés) ou utilizagdo da terapia tripla com dois inibidores da transcriptase reversa
nucleosideos associados a um inibidor ndo nucleosideo, pode-se manter o paciente em
estado de remissdo da doenca por longos periodos de tempo.

Além disso, outros beneficios foram atribuidos a0 HAART, como a diminuigdo nas
mortes, diminuicdo das infeccOes oportunistas, diminuicdo nas hospitalizacbes e
diminuicdo do nimero de pacientes com AIDS (O keefe, 1996; Call, 2000, Palella, 1998).
A diminuicdo dos desfechos anteriormente utilizados (morte, progressao para AIDS, etc), a
cronificacdo da doenca e a presenca dos efeitos adversos dessas novas terapias levaram ao
aumento do interesse por outros desfechos, subjetivos, baseados no individuo como:
sintomas, QVS, aderéncia ao tratamento e satisfacdo do paciente (Call, 2000; Lorenz,
2006). O conhecimento do efeito de fatores especificos sobre a qualidade de vida desses
pacientes auxiliara na decisdo quanto a outras estratégias que levardo a otimizacdo da
mesma (The WHOQOL-HIV Group, 2004).

O tratamento da infeccdo do HIV com a combinacdo de trés medicagdes € uma
forma de uso de recursos custo-efetiva ja que leva ao aumento da expectativa de vida
ajustada a qualidade de vida (Freedberg, 2001) e ja ndo se observa a deterioracdo da
qualidade de vida com a progressao inexoravel da doenca.

Diversos fatores ja foram identificados como importantes para a qualidade de vida
em salde dos pacientes portadores do HIV: fatores socio-demograficos, caracteristicas

imunoldgicas, aspectos psicossociais e tratamento.
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4.1 - Fatores socio-demograficos:

Nem sempre fatores sdcio-econdmicos, como estar empregado ou o nivel
educacional, apresentaram correlacdo com qualidade de vida em saude (Sarna, 1999).
Porém, a grande maioria dos estudos avalia a influéncia destes aspectos. Percebe-se que
ndo ha uma uniformidade dos achados, mas se identifica a importancia de alguma das
varidveis demogréficas avaliadas.

Baixo nivel socio econdémico, avaliado tanto pelo nimero de anos de estudo como
pela renda, estdo relacionados com menores escores de qualidade de vida (Campsmith,
2003; Eriksson, 2000; Galvéo, 2004; Hays, 2000; Lorenz , 2006; Vindrine, 2005, Zimpel,
2003). Maiores niveis educacionais foram associados com melhor saide mental, mesmo
apos ajuste para estado empregaticio e sintomas (Hays, 2000).

A idade também parece ter correlacdo com a QVS, pois diversos estudos
demonstraram que pacientes mais velhos apresentam escores mais baixos (Sarna, 1999,
Perez, 2005; The WHOQOL-HIV Group, 2004; Miners, 2001). Entretanto, em alguns
aspectos, como escores mentais, pacientes com cinqiienta anos ou mais apresentaram
escores estatisticamente significativos maiores que pacientes mais jovens (Hays, 2000).
Pacientes jovens apresentaram menores escores nos dominios referentes a ambiente e
espiritual (The WHOQOL-HIV Group, 2004, Zimple 2003).

Outro aspecto que ndo apresenta influéncia constante é o estado marital dos
pacientes. Solteiros apresentaram escores mais altos, denotando melhor qualidade de vida
em alguns estudos (Sarna, 1999, Zimpel 2003), enquanto em outros, o fato de ter parceiro
fixo estava associado com melhor qualidade de vida (Perez, 2005).

Mulheres apresentaram escores mais baixos (qualidade de vida mais baixa) que 0s

homens em diferentes dominios (Mrus, 2005, Kohli, 2005; Miners, 2001, Zimpel 2003),
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mesmos apds ter ajustado para outras varidveis socio-demogréficas a diferenca permanece
nos dominios fisicos (Mrus, 2005). O HAART parece ndo alterar os escores de QVS com o
tempo e nem a relacdo entre os escores de homens e mulheres (Mrus, 2005). Outros
trabalhos relacionaram melhor qualidade de vida, tanto os aspectos fisicos quanto
psicoldgicos, com o fato de ser do sexo feminino (Hays, 2000).

O conhecimento da existéncia de diferenca entre 0s sexos quanto aos escores de
qualidade de vida permitird uma abordagem mais dirigida para a necessidade de cada um.
Mulheres apresentaram escores mais baixos no WHOQOL-HIV nos dominios psico-socio-
espirituais demonstrando menor suporte social, baixa inclusdo social e maior medo do
futuro (The WHOQOL-HIV Group, 2004). Homens apresentaram escores menores no
dominio fisico.

A etnia ndo € um fator constantemente relacionado com a qualidade de vida (Sarna,
1999; Vindrine, 2003). Alguns estudos, desenvolvidos nos Estados Unidos, apontaram que
pacientes com descendéncia hispanica apresentaram escores referentes a saude fisica e
mental menores (Hays, 2000; Lorenz, 2006), enquanto outros demonstraram que, apos
ajustes para a gravidade da doenca, as minorias étnicas apresentaram melhor qualidade de
vida do que pacientes caucasianos (Mrus, 2005).

Santos (2003) realizou um trabalho com 365 pacientes, utilizando o WHOQOL-
Bref. Nesse estudo, pacientes pretos e pardos apresentaram menores escores no dominio
meio ambiente, mulheres também apresentaram escores menores nos dominios psicologicos
e meio ambiente.

Pacientes empregados apresentaram maiores pontuagdes em todos os dominios
(Hays, 2000; Carrieri, 2003; Eriksson, 2000, Perez, 2005; Low-Beer, 2000). Alguns

estudos, afirmaram que estar empregado foi o preditor mais importante de qualidade de
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vida em todos os dominios (Worthington, 2005). Assim, a diminuicdo da capacidade para o
trabalho também surge como um fator determinante da qualidade de vida desses pacientes
(Yen, 2004). Deve-se ter em mente da dificuldade de reinsercdo desses pacientes no
mercado, tanto pela necessidade de cumprir compromissos médicos (a inconveniéncia da
administracdo da medicacdo, os efeitos adversos do tratamento, a necessidade de
comparecimento as consultas e realizacdo de exames), quanto pelo preconceito muitas
vezes sofrido devido a doenca (Galvao, 2004). A contribuicdo do emprego na qualidade de
vida em salde deve chamar atengéo para a necessidade de um suporte econdmico flexivel e
criacdo de programas que facilitem o retorno ao trabalho para esses pacientes (Worthington,
2005).

4.2- Aspectos da infeccéo pelo HIV:

A infeccdo pelo HIV j& determina diminuicdo da qualidade de vida desde o seu
diagnoéstico, uma vez que saber-se HIV positivo apresentou efeito negativo no aspecto
fisico da qualidade de vida (Liu, 2006; Burgoyne, 2001).

Os escores obtidos nas avaliagdes da qualidade de vida em pacientes HIV positivos
foram menores do que na populagdo geral (Burgoyne , 2001; Miners, 2001) e em
comparagdo com outras doencas cronicas (Hays, 2000). A presenca de sintomas ou da
doenca AIDS, na maioria dos estudos, esteve associados com menores escores de qualidade
de vida (Bastardo, 2000; Burgoyne, 2001; Eriksson, 2000; Hays, 2000; Kemppainen, 2001;
Kohli, 2005; Lorenz, 2006; Murri, 2003, Zimpel 2003). Pacientes que apresentavam um ou
mais sintomas relacionados a doencga apresentaram menor qualidade de vida do que
individuos assintomaticos e soronegativos (Bing, 2000, Eriksson, 2000). O estagio da

doenca e hospitalizacdo prévia recente (menos de 3 meses) também foram fatores passiveis
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de intervencdes encontrados como relevantes na determinacdo da QVS destes pacientes
(Murri, 2003).

Pacientes com infeccdo pelo HIV, mas assintométicos apresentaram escores de
qualidade de vida semelhantes aos participantes soronegativos na funcdo mental, o que néo
ocorre na avaliacdo da funcdo fisica. Portanto, ser HIV positivo ndo influenciaria os
dominios mental e fisico da mesma forma (Bing, 2000). Pacientes assintomaticos tambem
apresentam escores fisicos e mentais semelhantes a pacientes com outras doencgas cronicas
(Burgoyne, 2001).

Tempo de diagndstico ndo apresentou relacdo significante com alteracdo em
nenhuma das dimensfes (Sarna, 1999), enquanto alguns estudos constataram que menor
tempo de diagndstico esta associado a melhores escores no dominio fisico (Carrieri, 2003;
Miners, 2001; Perez, 2005). Maior tempo de conhecimento da infec¢cdo estaria associada,
também, com mais fadiga (Carrieri, 2003).

Alguns autores constataram correlacdo linear entre os niveis de linfocitos CD, € a
qualidade de vida (Eriksson, 2000; Kohli, 2005; Miners, 2001; Perez, 2005) e que este
marcador estaria mais fortemente relacionado com a QVS do que a carga viral (Chan, 1998;
Gill, 2002). Pacientes com valores de linfocitos CD, menores de 200/mm?® (ponto de corte
utilizado pelo CDC) tiveram escores de qualidade de vida menores do que pacientes com
valores acima de 200/mm? ou soronegativos (Bing, 2000). Além disso, a contagem de CD,
esteve associada com alteracdes positivas nos dominios fisicos (Jia, 2005).

A carga viral plasmatica elevada estava associada menores escores no dominio
fisico, 0 que ndo se confirmou no dominio mental e no escore global de qualidade de vida

(Call, 2000; Perez, 2005). Este estudo sugeriu que, em adicdo aos conhecidos beneficios
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bioldgicos, a supressdo da replicacdo viral poderia apresentar beneficios especificos ao
paciente, particularmente na manutencdo de algumas dimensdes da QVS (Call, 2000).

Autores demonstraram que 0s marcadores imunologicos poderiam estar
correlacionados a qualidade de vida em periodos diferentes do tratamento. A diminuicdo
carga viral plasmética estaria mais correlacionada a melhor qualidade de vida no inicio do
tratamento e o aumento na contagem dos linfocitos T CDy correlacionados com melhora da
qualidade de vida ap6s periodos prolongados do uso dos ARV (Weinfurt, 2000).

Em um estudo realizado no Brasil, pacientes com contagem de linfocitos CD4
menores de 200 células/mm?® obtiveram escores menores nos 4 dominios do WHOQOL-
BREF (fisico, psicoldgico, relagbes sociais e meio ambiente) (Santos, 2003). Também em
nosso meio, Zimpel, 2003, constatou que ocorre deterioracdo nos escores dos dominios
fisicos e nivel de independéncia a medida que ocorre progressao da infeccéo e consequente
deterioracdo das condicdes clinicas.

Nem sempre a contagem de linfocitos CD4, carga viral ou o estagio clinico
mostraram-se associados a qualidade de vida (Vindrine, 2005; Vindrine, 2003;
Kemppainen, 2001; Low-Beer, 2000). Alguns autores acreditam que a presenca e 0 nimero
de sintomas podem acrescentar mais informacbes sobre os efeitos da infeccdo no
funcionamento diario e bem-estar destes pacientes do que a contagem de linfocitos CD,4 ou
0 estagio de doenca (Hays, 2000).

Utilizando o WHOQOL-Bref, autores indianos demonstraram que os fatores que
influenciaram os escores no dominio psicolégico foram as diferentes categorias clinicas (de
acordo com a classificagdo do CDC 1993), renda e nivel educacional. No dominio fisico,
mostraram influéncias significativas as categorias clinicas da infeccdo pelo HIV e a

ocupacdo dos individuos (melhores ocupagdes melhores escores de qualidade de vida)
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(Naveet, 2006). Nao houve diferenca nos diferentes dominios quanto ao nivel de linfécitos
CD4 (Naveet, 2006).

Marcadores clinicos e biolégicos melhoraram significativamente durante o primeiro
ano de HAART, com diminuicdo da carga viral, aumento do CD, e aumento de peso
(Carrieri, 2003). Dos oito dominios avaliados houve melhora em 6, com escore mental
apresentando melhora significativa ap6s 12 meses de HAART. Pacientes desempregados e
aqueles com sintomas de toxicidade apresentaram piores escores no final dos 12 meses de
acompanhamento. A carga viral baixa foi o preditor mais eficaz de uma qualidade de vida
normal como desfecho (Carrieri, 2003).

Estudos também utilizando o WHOQOL-BREF HIV, encontraram que niveis
menores de CD4 estavam associados com 0s dominios psicologicos e relagdes sociais
enquanto a carga viral elevada esteve associada com os dominios fisicos, psicoldgicos,
niveis de independéncia e ambiente. Nesse estudo, todos os pacientes ndo utilizavam anti-
retrovirais (Chandra, 2006).

Os efeitos maximos do HAART requerem aderéncia quase que perfeita as
medicacOes. Maiores escores de qualidade de vida foram preditores de adeséo ao
tratamento anti-retroviral, quanto maior o escore maior a adesdo (Carrieri, 2003;
Mannheimer, 2005; Niewkerk, 2001).

Jia et al, 2005, realizaram o seguimento de 12 meses de pacientes em uso de
HAART para avaliar o impacto destes, de variaveis socio-demogréaficas e de varidveis
relacionadas a doenga na QVS. A maioria das dimensdes avaliadas apresentou melhora dos
escores ao final dos 12 meses. Suporte familiar e contagem de CD, foram preditivos para
melhora nas fungdes social e fisica, enquanto os sintomas depressivos importantes

preditivos de pior bem estar emocional e percepcao geral de satde (Jia, 2005).
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A avaliacdo do tratamento com HAART por um periodo mais prolongado (4 anos),
identificou a manutencéo da qualidade de vida, associada com a recuperagdo nos niveis de
linfocitos CD4, a supressdo da carga viral e a atenuagdo dos sintomas (tanto os atribuidos a
doenca quanto aos efeitos adversos da medicacdo) (Burgoyne, 2004).

Ao avaliar o impacto do inicio do tratamento triplo em pacientes HIV positivos,
porém assintomaticos, na qualidade de vida, conclui-se que, ap6s 24 semanas de uso da
medicacao, o inicio precoce da terapia tripla com inibidor da protease (ritonavir) causou
diminuicdo da qualidade de vida, porém esse efeito ndo é severo e é reversivel apos 24
semana de tratamento ou com a troca do esquema ARV (Zinkernagel , 1999). Os aspectos
divergentes da supressdo viral completa, beneficio imunoldgico e clinico versus efeito
tratamento na qualidade de vida sdo importantes consideracdes que deveriam ser feitas pelo
médico e seu paciente ao iniciar o tratamento, particularmente quando este encontra-se no
periodo assintomatico da infecgdo (Zinkernagel, 1999).

Pacientes em estagios avangados da infecgdo pelo HIV, apos trés meses do inicio do
HAART, apresentaram melhora em todas as medidas clinicas avaliadas (CD,, carga viral,
aumento de peso, niveis de albumina e ferritina), porém ndo houve alteracdo na intensidade
de dor, sintomas de estresse fisico e psicoldgico e nas medidas de qualidade de vida
utilizadas (Brechtl, 2001).

Inibidores da protease ndo apenas conferiram beneficios na clinica (aumento na
contagem de linfocitos CD4 e queda na carga viral plasmatica) e sobrevida dos PPHA, mas
também resultaram em melhora da qualidade de vida ap6s um ano de uso destas
medicagdes em PPHA. Antes do inicio das medicacOes estes pacientes relatavam baixos
escores de qualidade de vida, porém houve queda nos escores de quatro dos seis dominios

(saude mental, saude fisica, social e funcionamento) nos pacientes que apresentavam
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escores altos no inicio do acompanhamento (Low-Beer, 2000). O achado de diminuicdo da
qualidade de vida mental chama atencéo para o fato de que apenas os desfechos clinicos
ndo sdo suficientes para a determinacdo dos efeitos de novos tratamentos (Low-Beer,
2000).

O uso de anti-retrovirais poderia influenciar qualidade de vida, quando avaliado os
dominios fisicos, mobilidade, satisfacdo com habilidade fisica, problemas para dormir e
percepcdo global de saide resultando em escores mais baixos nestes dominios (Bastardo,
2000; Eriksson, 2000). O uso de dois ou mais anti-retrovirais levou a deterioracdo da
qualisdade de vida no dominio psicoldgico e nivel de independéncia (Zimpel, 2003).

Segundo Liu, o inicio do HAART levou a deterioracdo inicial do aspecto fisico da
qualidade de vida, provavelmente pelos efeitos adversos (Liu, 2006). Quanto ao aspecto
mental da qualidade de vida, apds um periodo de tratamento, apresentaram elevacao,
alcancando escores maiores do que no inicio do tratamento, provavelmente pela reducdo da
morbidade secundaria levando o paciente a sentir-se melhor e mais otimista em relacdo a
vida e pela reducdo da complexidade do tratamento (menor incidéncia de doencas
oportunistas) (Liu, 2006).

Jelsma et al (2005), constataram que ndo s6 ndo ocorreu a deterioracdo da qualidade
de vida com o uso de HAART por 12 meses como a uma melhora progressiva da mesma.
Dessa forma, o uso do HAART parece incrementar a QVS, através da melhora das
condicdes de salde, em vez de levar a sua deterioracdo devido aos efeitos adversos.

Houve uma associagdo independente entre carga viral, nivel de CD4, uso de ARV e
QVS (Gill, 2002). Os efeitos negativos do uso de HAART na qualidade de vida sdo
superados pelos beneficios da elevacdo dos niveis de CD4 e diminuicdo da carga viral nesse

mesmo aspecto (Gill, 2002).
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Segundo Chan, a qualidade de vida em salde poderia ser um preditor de
desenvolvimento de eventos definidores de AIDS (aumento de um ponto na qualidade de
vida relacionada a saude fisica reduziria em 3% a probabilidade de desenvolvimento de
eventos) (Chan, 1998).

Alguns estudos demonstram a relacdo positiva entre diferentes dominios da
qualidade de vida (psicoldgico, sexual, cognitivo e percep¢do do cuidado médico) com a
aderéncia do paciente ao tratamento anti-retroviral (Carballo, 2004).

4.3- Aspectos psicossociais

O sigilo sobre a infecgdo devido ao medo da estigmatizacdo e preconceito também
mostrou-se correlacionado com a QVS (Galvéo, 2004).

Melhor qualidade de vida esteve associada com o fato de ndo receber medicacdo
psiquiatrica e ndo ser ou ter sido usuérios de drogas injetaveis (Perez, 2005).

Variaveis comportamentais como tabagismo, uso de drogas ilicitas e alcoolismo
também desempenham papel importante na determinacdo da qualidade de vida em sadde
(Vindrine, 2005).

Depressdo demonstrou ser o um forte preditor de qualidade de vida e, portanto,
deveria ser investigado e tratado quando presente (Jia, 2005; Kemppainen, 2001,
Maldonado, 2003, Zimpel, 2003). Mulheres com sintomas depressivos e com baixa
qualidade de vida tiveram maior probabilidade de ndo manter utilizacdo de HAART (Cook,
2002). A depressdo estaria mais relacionada a qualidade de vida do que a contagem de
linfocitos CD4, sendo, inclusive, melhor preditor de baixa qualidade de vida que este
aspecto imunolégico (Maldonado, 2003).

Tanto o suporte social (sentimento de ser estimado e respeitado pela familia e

amigos) quanto coping (enfrentamento direto e racional dos problemas) estariam
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relacionados com o funcionamento fisico, a saide mental e a qualidade de vida em geral.
Porém, seus efeitos sdo indiretos, tendo como fator intermediario a depressdo. Estes trés
fatores (suporte social, coping e depressdo) seriam mais passiveis de intervencdo e
modificacdo pela equipe de salde que presta atendimento aos pacientes portadores de HIV
do que outras variaveis socio-demograficas e alguns fatores clinicos (Jia, 2004). Bastardo,
alerta para importancia do suporte social para a qualidade de vida de pessoas infectadas
pelo HIV (Bastardo, 2000).

A percepcdo da aceitabilidade pela comunidade e de acesso aos servigos de saude
pareceu influenciar a qualidade de vida, especialmente os aspectos mentais (Ichikawa,
2006). O ambiente social pareceu ser um aspecto mais importante para as mulheres
(Ichikawa, 2006).

Para Hughes et al, 2004, a qualidade de vida de pacientes j& com diagnostico de
AIDS ¢é gravemente comprometida e as limitacbes na mobilidade e nas atividades usuais,
dor e desconforto constituem os maiores problemas. Um programa de manejo deveria ser
amplo e oferecer um continuum de cuidados, realizados por uma equipe multidisciplinar
para contemplar todos as dificuldades funcionais encontradas (Hughes, 2004).

Além disso, a correlagdo entre QVS e mortalidade também ja foi verificada.
Pacientes que obtiveram menores escores (menor QVS) apresentaram maiores taxas de
mortalidade no final de 2 anos de acompanhamento. Porém, estes pacientes apresentavam
outras caracteristicas que poderiam também estar associadas com a maior mortalidade::
eram mais velhos, apresentavam menores niveis de escolaridade e de renda e contagem de
linfocitos CD4 menor do que 50. Este estudo concluiu que a avaliagdo da qualidade de vida,
especialmente fisica, € um bom preditor de prognéstico, mesmo controlando para outros co-

fatores (Cunnigham , 2005).
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OBJETIVOS

1. Objetivos

Objetivo Geral
Avaliar o impacto do uso das medicacdes anti-retrovirais sobre a qualidade de vida

nos pacientes infectados pelo HIV.

Objetivos Especificos

Verificar a influéncia de caracteristicas demogréaficas, sociais e outras intrinsecas a

patologia de base na qualidade de vida destes pacientes.
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RESUMO

Introducdo: O uso de anti-retrovirais altamente potentes, por retardar a progressdo da
infeccdo pelo HIV, tornou a AIDS uma enfermidade crénica. Por isso, cresceu o interesse
por desfechos como a qualidade de vida em saude (QVS) para avaliar os beneficios e
maleficios desses tratamentos.

Obijetivo: avaliar o impacto do uso de anti-retrovirais e de fatores especificos da infeccéo e
socio-econdmicos na QVS de pacientes portadores do HIV.

Materiais e métodos: 367 pacientes HIV positivos responderam a questionario baseado no
WHOQOL-HIV BREF sobre QVS. Dados referentes a infeccdo e ao tratamento foram
coletados do prontuario.

Resultados: Segundo a andlise regressdo de Poisson modificada, o uso de anti-retrovirais
esteve associado a pior qualidade de vida no dominio nivel de independéncia (p=0,034).
Estar desempregado (p<0,05) esteve associado a pior qualidade de vida em cinco dos seis
dominios, apenas no dominio espiritualidade/crencas pessoais/ religiosidade estar
desempregado ndo esteve associado com pior QV. Neste mulheres (p=0,042) e pacientes
jovens (p=0,020) apresentaram pior qualidade de vida.

Discussao e conclusdo: apesar dos efeitos adversos e das dificuldades impostas pelo uso de
anti-retrovirais, fatores sdcio-econdmicos apresentaram maior importancia na determinacao

da QVS dos pacientes avaliados.

Palavras chaves: qualidade de vida, infecgéo pelo HIV, terapia com anti-retrovirais.
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ABSTRACT

Introduction: The use of Highly Active Antiretrovirals Therapy (HAART), retarding the
advance of HIV infection, has transformed AIDS into a chronic disease. Interest has
therefore grown in outcomes such as Health Related Quality of Life (HRQL), to assess the
benefits and evils of these treatments.

Objective: to assess the impact of antiretroviral use and of specific infection and
socioeconomic factors on HRQL in HIV patients.

Materials and methods: 367 HIV-positive patients answered an instrument based on
WHOQOL-HIV BREF questionnaire. Information on infection and treatment was collected
from the patients’ records.

Results: According to modified Poisson regression aproach, the use of antiretrovirals was
associated with a worse quality of life in the level of independence domain (p=0,034).
Being unemployed was associated with worse quality of life in the overall score (p<0,05)
and in all domains except the domain psychological and of spiritual/religious/personal
beliefs.

Discussion and conclusion: despite the adverse effects and difficulties caused by
antiretroviral use, socioeconomic factors were more important to determine the HRQL of

the HIV-positive patients assessed.

Key Words: quality of life, HIV infection, antiretrovirals therapy.
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INTRODUCAO

A Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) era considerada, nos meados da
década de 80, uma doenca subaguda, com pequena expectativa de vida apoOs ser
diagnosticada (aproximadamente um ano)®.

Com o maior conhecimento sobre a doenca, melhores métodos diagndsticos e
introducdo de diferentes terapias (tratamento e prevencdo das infeccBes oportunistas e
introducdo da terapia anti-retroviral) houve um aumento na sobrevida desses pacientes.
Atualmente, pode-se dizer que a infeccdo apresenta caracteristicas de uma doenga cronica.

Apesar da diminuicdo da letalidade, sua prevaléncia permanece elevada e em
ascensdo. A AIDS destaca-se entre as enfermidades infecciosas emergentes pela sua grande
magnitude e pela extens&o dos danos causados as populacdes? .

Assim como mudaram as formas de enfrentamento da infec¢do, mudaram também
os desfechos de interesse utilizados na avaliacdo da doenca e dos tratamentos utilizados.
Qualidade de vida em saude foi introduzida no campo de pesquisa de HIV/AIDS em
1990**. Medidas de qualidade de vida sdo importantes para se obter informacées sobre 0s
efeitos da progressdo da doenca e das reacOes adversas dos tratamentos que ndo sdo
revelados pelos dados laboratoriais usados na pratica clinica®®. A qualidade de vida tornou-
se um parametro, e mesmo um objetivo importante na avaliacdo da eficiéncia do
tratamento, em conjunto com parametros imunolégicos.

Em 1995, OMS definiu qualidade de vida como as percep¢oes do individuo da sua
posi¢cdo no sistema de valores e no meio cultural em que ele vive e em relacdo as suas
metas, expectativas, padrdes e preocupacdes’. E um conceito amplo, influenciado por
aspectos socioldgicos, sem fazer referéncia as disfungdes ou aos agravos®. O conceito de

qualidade de vida envolve, ainda, subjetividade (valorizacdo dos aspectos individuais) e
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multidimensionalidade (valorizacdo das diferentes dimensGes/dominios envolvidas na
construcdo do universo do individuo e que levam a constituicdo de infinitos estados de
satde e doenca)®®.

Em relacédo a infeccdo pelo HIV, a qualidade de vida é duplamente importante, uma
vez que sofre a influéncia de fatores relacionados a historia natural da doenca e ao impacto
do uso da terapia ARV, a quantidade de medicacdes utilizadas e aos efeitos adversos das
mesmas, as quais afetam a qualidade de vida e também levam a diminuicdo da adesdo ao
tratamento™.

Existe a necessidade de avaliar as terapias anti-retrovirais do ponto de vista dos
pacientes’’. Na era da terapia combinada com o aumento da complexidade dos regimes e
em funcdo dos efeitos adversos associados, cresce a importancia da abordagem da
qualidade de vida nos ensaios clinicos. A qualidade de vida fornece informacgdes sobre os
efeitos dos diferentes esquemas de antiretrovirais utilizados e permite aos pacientes e a seus
médicos tomar decisdes sobre as opcdes de tratamento entre esquemas disponiveis e decidir
por aquele que sejam efetivos e bem tolerados™" *2. N&o se pode deixar de considerar que a
otimizagdo da qualidade de vida levard & melhor adesdo ao tratamento®. Além disso, a
identificacdo das variaveis preditivas da mudanca ou da melhora da qualidade de vida
permitira um melhor planejamento de cuidados e tratamento para estes pacientes’®. O
entendimento das incapacidades decorrentes da moléstia auxiliara aos gestores em sadde no
planejamento de servigos acessiveis e efetivos para os pacientes, incluindo reintegracdo
desses pacientes a vida em sociedade e ao trabalho™.

Diversos fatores ja foram identificados como importantes para a qualidade de vida
em salde dos pacientes portadores do HIV: caracteristicas sécio-demogréficas,

imunoldgicas, aspectos psicossociais e tratamento. Percebe-se que ndo hd uma
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uniformidade dos achados, isto é, em alguns estudos um fator correlaciona-se
positivamente com a qualidade de vida enquanto em outros trabalhos ocorre o contrério.
Com o tratamento anti-retroviral, também acontece da mesma forma. Assim sendo, levando
em consideragdo o conhecimento das dificuldades impostas pelo uso aderente do
tratamento para a infeccdo pelo virus HIV, formulamos a hip6tese de que o uso de ARV
levaria a deterioracdo da qualidade de vida.

Em nosso meio, existem poucos estudos que avaliam a qualidade de vida na
populacdo com infeccdo pelo HIV/AIDS, especialmente estudos referentes ao impacto do
uso das medicagOes sobre a qualidade de vida nesse grupo populacional.

Desse modo, este estudo tem por objetivo avaliar o impacto do uso das medicagdes
anti-retrovirais sobre a qualidade de vida dos pacientes infectados pelo HIV e determinar a
influéncia de caracteristicas demogréficas, sociais e outras intrinsecas a doenca de base na

qualidade de vida desses pacientes.
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METODOLOGIA

1) Delineamento:

Foi realizado um estudo observacional transversal.
2) Amostragem:

A popula¢do alvo do estudo sdo os pacientes infectados pelo virus da
imunodeficiéncia humana, de ambos os sexos, maiores de 18 anos, usuarios de
servigos publicos desta capital. A amostra foi composta por pacientes com sorologia
positiva para HIV, de ambos o0s sexos, acima de 18 anos, atendidos no Ambulatorio
de Dermatologia Sanitéaria (ADS).

A amostra foi dividida em dois grupos: o primeiro grupo composto por
pacientes em tratamento com anti-retrovirais e 0 segundo grupo composto por
pacientes que ndo estavam em tratamento com anti-retrovirais ainda ou pacientes
com tratamento suspenso ha pelo menos seis meses.

O célculo do tamanho da amostra foi realizado da seguinte forma:

e Foi considerada baixa qualidade de vida um escore total menor que o escore
mediano encontrado estudo piloto.

e Estimamos uma prevaléncia de 60% desse escore entre 0s pacientes que utilizam a
terapia anti-retroviral e de 40% entre 0s ndo usuérios da terapia anti-retroviral,
assumindo uma razéo de prevaléncia igual a 1,5.

e Para um erro alfa de 0,05% e um poder estatistico de 90%, calculamos uma amostra
total de 278 pacientes. Considerando as perdas acrescemos em 15% a amostra,

chegando a um total de 320 pacientes.
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O estudo piloto foi desenvolvido previamente ao inicio da coleta dos dados, em
setembro de 2005. Foi utilizada uma amostra de 40 pacientes, atendidos no ADS e no
Hospital Sanatdrio Partenon.

Os critérios de inclusdo foram pacientes infectados pelo HIV, de ambos o0s
sexos, atendidos no Ambulatério de Dermatologia Sanitaria (ADS), com idade igual ou
acima de 18 anos, que aceitaram participar do estudo.

Os critérios de exclusdo foram pacientes analfabetos ou incapazes de
compreender o questionario.

3) Variavel Dependente: Qualidade de Vida

Os dados foram coletados por questionario derivado do instrumento desenvolvido
pela OMS: WHOQOL-HIV Bref (obtido no site http://www.ufrgs.br/psiq). Este
instrumento é composto por 31 questdes, sendo duas relacionadas a percep¢do global do
paciente sobre sua qualidade de vida e sua salde global, mais 29 questbes e cada uma
dessas questbes correspondem as facetas (que s@o caracteristicas, comportamentos que
agrupados dardo origem aos diferentes dominios); cinco dessas questdes estdo
especificamente relacionadas a infecgéo pelo HIV.

O WHOQOL-HIV Bref produz seis escores de dominio: fisico (dominio 1),
psicoldgico (dominio I1), nivel de independéncia (dominio I1l), relagdes sociais (dominio
IV), meio-ambiente (Dominio V) e espiritualidade/religido/crencas pessoais (dominio VI),
além de duas questdes relacionadas a percepcdo individual da qualidade de vida e da saide
global.

As questdes/facetas sdo individualmente pontuadas em uma escala Likert onde 1
indica percepcdes baixas e negativas e 5 indica percepgdes altas e positivas. Dessa forma,

as pontuacgdes mais altas denotam melhor qualidade de vida.
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S&o calculados escores pela média obtida na pontuacdo das facetas, multiplicadas
por 4. Estes escores podem variar de 4 a 20 pontos.

Os questionarios foram dados aos pacientes para que fossem respondidos. Sabe-se
que este modo de aplicacdo de questionarios apresenta maior risco de perdas. Diante do
resultado obtido no estudo piloto, alteracdes foram feitas no questionario original. As
modificacdes de sindnimos e simplificacdo da linguagem ndo acarretam alteragdes no
sentido das questdes. As demais caracteristicas como a denominacgéo das facetas e dominios

e calculo dos mesmos foram conservados.

Para facilitar o célculo da amostra decidiu-se criar um Escore Global. O escore
global foi obtido a partir da soma de todos os dominios. As duas questdes relacionadas a
percepcdo do paciente sobre sua qualidade de vida e sua saude global ndo entraram na
composicdo do escore global. Por definicdo qualidade de vida é um conceito
multidimensional, ndo admitindo a presenca de um escore global. Portanto, o escore global

ndo fez parte das analises estatisticas.

4) Variaveis independentes:

Dados clinicos que foram coletados do prontuario do paciente: carga viral
plasmatica, contagem de linfocitos CD,4, co-morbidades, presenca de doencas definidoras
de AIDS (segundo critério de Caracas, 1993) e 0 esquema anti-retroviral utilizado.

Anexo ao questiondrio, constava um questionario sobre as caracteristicas socio-
demograficas respondido pelo paciente: idade, sexo, etnia, escolaridade, estar empregado,

se vive acompanhado e fator de risco para a infecgéo.
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5) Coleta dos dados:

Entre 15 de mar¢co de 2006 e 31 de julho de 2006, foram aplicados 367
questionarios a pacientes infectados pelo virus da imunodeficiéncia humana, de ambos 0s
sexos, maiores de 18 anos que realizavam acompanhamento médico no ambulatério de
infectologia do Ambulatério de Dermatologia da Secretaria da Salde do Rio Grande do
Sul. Foi uma amostra de conveniéncia, obtida de forma consecutiva.

Os pacientes eram abordados pela pesquisadora responsavel, previamente a consulta
médica, e, apos esclarecimentos referentes ao estudo, eram convidados a participar do
mesmo, mediante assinatura do termo de consentimento informado.

6) Analise dos dados

Os dados foram digitados e a descricdo da amostra e as analises bivariadas foram
feitas no programa SSPS for Windows versdo 12. Foram realizadas andlises bivariada (com
teste qui-quadrado) da amostra. Para isso, as varidveis dependentes e independentes
quantitativas foram transformadas em varidveis qualitativas dicotdmicas, utilizando como
ponto de corte o valor das medianas em cada uma delas.

A carga viral foi dicotomizada em pacientes que apresentava valores menores de 50
copias/ml e pacientes com niveis acima de 50 copias/ml. Esses valores de viremia séo o
objetivo a ser alcancado durante o tratamento da AIDS. Ja a contagem de linfécitos CD, foi
dicotomizado em 350 células/mm?® . Esse é ponto de corte dos linfécitos CD, para indicacao
de tratamento, segundo Ministério da Satide do Brasil**.

Foram utilizados para a analise estatistica 0s questionarios que possuiam pelo
menos um dominio completo; logo cada dominio apresenta um n diferente. Para o célculo
do escore global, utilizaram-se apenas 0s questionarios nos quais todos os dominios

estavam COI’T]p'GtOS.
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As variaveis que, em algum dominio ou no escore global, obtiveram p<0,20 na
analise bivariada foram incluidas no modelo para a respectiva analise multivariavel, além
do uso de antiretroviral que foi incluido em todas as andlises dos dominios. A anélise
multivaridvel foi feita no programa Statistical Analysis System (SAS) 9.0 utilizando o

1516 para a

modelo de regressdo de Poisson modificado (com variancia robusta)
significancia, considerou-se um erro alfa de 0,05%.
7) Comité de Etica:

O projeto de pesquisa foi avaliado e aprovado pelo comité de ética em pesquisa da

Universidade Federal do Rio Grande do Sul.
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RESULTADQOS

Nem todos 0s questionarios apresentavam a totalidade das questfes respondidas,
impossibilitando o calculo dos escores dos dominios e do escore global para toda a amostra.
Assim, a analise em cada dominio teve um n variavel, pois 0s questionarios incompletos
ndo foram integralmente desprezados, sendo utilizados os dominios que podiam ser
calculados com as questdes que estavam respondidas. Para a anélise do escore global da
qualidade de vida, utilizaram-se somente os 244 questionarios em que todas as questdes

foram respondidas

1) Descricao da amostra (tabela 3)

A amostra completa possuia 367 questionarios; desses, nove ndo foram utilizados,
pois a falta de respostas impossibilitava o calculo de qualquer um dos dominios.

A amostra total (n=367) era composta por 65,1% de homens, a média de idade
encontrada foi de 39,36 anos +/- 9,77 anos. Quanto a raca, 74,7% dos pacientes eram
caucasianos; 52,2% dos pacientes estavam desempregados. A propor¢do de pacientes que ja
haviam apresentado alguma das doencas definidoras de AIDS, segundo o critério de
Caracas, foi de 23,3%. O modo de infeccdo mais frequente foi a transmissdo sexual
(82,4%), a relacdo homossexual foi responsavel por 27,1% de todas as formas de
contaminacdo (tanto feminina quanto masculina).

A mediana de tempo decorrido desde o diagnostico de infeccdo pelo HIV foi de 60
meses. (Tabela 3).

As Unicas varidveis que apresentaram diferenca estatistica entre os individuos que
responderam a todas as questdes (n=244) e aqueles que deixaram o0 questionario

imcompleto (n=123) foram a idade (pacientes que ndo responderam a todas as questdes
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eram mais velhos, com idade média de 41,69 anos, p=0,002) e a etnia (maior proporcéo de
pacientes ndo caucasianos deixaram de responder a todas as questdes, p=0,029).

Tabela 3 — Caracteristicas da amostra

Variaveis Amostra com Amostra Total
guestionarios completos* N=367
n=244

Idade(anos) Média/DP 38,27 (9,58) 39,36 (9,77)

Homens (%) 66,8 63,5

Raca (%)

Branca 77,5 74,7
Preta 8,6 11,3
Amarela 0 0
Parda 9,8 10,5
Indigena 1,2 0,8
Outra 2,0 2,8

Escolaridade (%)

Primeiro grau incompleto 28,7 31,1

Primeiro grau completo 10,2 12,4

Segundo grau incompleto 13,9 12,9

Segundo grau completo 26,6 25,3

Terceiro grau incompleto 13,9 11,8

Terceiro grau completo 6,1 6,3

Empregado (néo) % 48,8 52,2

Contagio homossexual (sim) % 28,3 27,1

Uso de ARV (sim) % 63,1 64,9

Doengas definidoras de AIDS (sim) % 23,4 23,3

Presenca de co-morbidades (sim) % 50 52,8

Vive acompanhado (sim) % 50,8 47,1

Modo de infecgdo (%)

Por relacdo sexual 84,2 81
Uso de drogas injetaveis 9,2 9,0
Transfusdo de sangue e derivados 1,7 19
Outros 49 6,0
Ignorado 2,0 2,2

Linfocitos CD4<350células/mm?(%) 45,2 45,5

Carga Viral <50cépias/ml (%) 41 42,2

Tempo de diagnostico (meses) 58,5 60

mediana

* Amostra correspondente aos questionarios completos que foram utilizados para o calculo do escore global.

As questdes referentes a percepcdo da qualidade de vida e de saude geral (questéo 1
e questdo 2, respectivamente), as quais ndo entram para o calculo do escore global, foram

dicotomizadas. O primeiro bloco, com respostas de 1 a 3 que denotam pior percepcao de
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qualidade de vida e saude, correspondeu a 29,9% das respostas da questdo 1 e a 33,6% das
respostas da questdo 2. O outro bloco com as respostas 4 e 5 que denotam melhor
percepc¢édo de qualidade de vida e satde correspondeu a 70,1% das respostas da questéo 1 e
a 66,4% das respostas da questéo 2.

O escore total e os valores dos dominios foram divididos em valores alto e baixo,
correspondendo a qualidade de vida alta e baixa respectivamente, de acordo com as
medianas encontradas (Tabela 4).

Tabela 4 - Medianas dos escores dos dominios e escore total

Média (DP) Mediana

Dominio 1/Fisico 14,99 (3,39) 15,00
(n=303)

Dominio 2/Psicoldgico 14,25 (3,16) 15,20
(n=335)

Dominio 3/Nivel de 15,08 (3,53) 15,00

independéncia

(n=324)

Dominio 4/Relagdes Sociais 14,64 (3,41) 15,00
(n=332)

Dominio 5/Meio Ambiente 13,68 (2,84) 14,00
(n=321)

Dominio 6/Religiosidade, 13,82 (3,83) 14,00

espiritualidade
(n=309)
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2) Analise Bivariada (tabela 5)

Tanto as variaveis dependentes como as independentes quantitativas continuas
foram dicotomizadas de acordo com a mediana dos valores encontrados e foi, entdo,
realizado o teste qui-quadrado para verificar a existéncia de associacdo entre baixa
qualidade de vida (escores mais baixos) e as variaveis independentes. Para carga viral, 0
ponto de corte dos grupos foi de 50 cépias/ml e para os linfécitos CD., 350 células/mm?
valor a partir do qual se deve considerar o inicio da terapia anti-retroviral segundo as
diretrizes nacionais.

Foi definido escore global como a soma de todos os escores dos dominios de 1 a 6.
Esse escore poderia ter uma variacdo de 24 a 120 pontos. A mediana encontrada em toda a
amostra foi de 89, sendo considerado este valor como o ponto de corte entre escore alto e
baixo. As varidveis estar desempregado (p<0,001) e diagnostico de doenca definidora de
AIDS (p=0,035) demonstraram associacdo estatisticamente significativa com escore global
baixo.

No dominio 1, referente ao dominio fisico (dor, desconforto, energia, sono e
sintomas da doenga), as varidveis associadas com escores baixos foram menor escolaridade
(p=0,003), estar desempregado (p=0,0001), presenca de co-morbidades (0,023) e carga
viral (p=0,043)

No dominio 2 (psicoldgico), referente a sentimentos positivos, cognicdo, imagem
corporal e sentimentos negativos, os individuos com idade inferior a 38 anos (p=0,041), os
desempregados (p<0,001), os individuos com menor escolaridade (p=0,019), aqueles com
contagens de linfécitos CD, mais baixas (p=0,027) e carga viral mais elevada (p=0,003)

apresentaram proporgéo de escores baixos significativamente maior.
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O dominio 3, referente ao nivel de independéncia (englobando mobilidade,
atividades diérias, dependéncia a tratamentos e aptiddo ao trabalho), apresentou as
seguintes variaveis associadas com escores baixos: estar desempregado (p<0,001), menor
quantidade de linfocitos CD, (p=0,024), menor escolaridade (p=0,029), diagndsticos de
doencas definidoras de AIDS (0,006) e estar em uso de ARV (p=0,004).

No dominio 4 (relagGes sociais), referentes a relacionamento pessoais, apoio social,
atividade sexual e incluséo social, as variaveis ndo estar empregado (p=0,0001) e néo ter
companheiro/a (p=0,015) apareceram associadas com escores baixos.

No dominio 5 (Meio-ambiente), referente a seguranca, moradia, finangas, acesso e
qualidade assisténcia a salde, capacidade de adquirir novas informac@es, lazer, ambiente
fisico e transporte, as varidveis associadas com escores baixos foram estar desempregado
(p<0,001), menor contagem de linfocitos CD, (p=0,016), maior carga viral (p=0,025),
menor escolaridade (p=0,001) e faixa etaria mais jovem (p=0,01).

Dominio 6 (espiritualidade/religido/crencas pessoais), referente a espiritualidade
Ireligido/crencas pessoais, perddo e culpa, preocupacfes com o futuro, morte e morrer,
pacientes do sexo feminino (p=0,006) apresentaram escores baixos, assim como 0s
pacientes mais jovens (p=0,015).

Na questdo referente a percepcdo de qualidade de vida geral do paciente (questéo 1),
as variaveis que demonstraram associacao significativa com percepcdo de méa qualidade de
vida no teste qui-quadrado foram o fato do paciente estar desempregado (p<0,0001), estar
em uso de ARV (p=0,027), possuir maior carga viral (0,001), ter menos de 38 anos (0,028)
e escolaridade mais baixa (p=0,003).

Na questdo referente a percepcdo geral de salde (questdo 2), pacientes que eram do

sexo feminino (p=0,013), que estavam desempregados (p<0,0001), que n&o estavam em uso
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de ARV (p=0,026), que possuiam menor contagem de linfocitos CD4(p=0,010), maior
carga viral (p<0,0001) e menor escolaridade (p=0,037) apresentavam uma pior percepcao
do estado geral de salde.

Alguns pacientes soropositivos, embora desempregados, possuem renda por
receberem, por exemplo, beneficios provenientes do Instituto Nacional de Seguridade
Social (INSS). Dessa forma, analisamos em separado, por andlise bivariada, o
comportamento deste grupo em relacédo aos diferentes dominios.

Os resultados demonstraram que a renda influencia de forma diferente do estado
empregaticio a qualidade de vida. Estar desempregado mostrou-se associado com todos
dominios, exceto no dominio 6, na analise bivariada. J& quando o paciente esta
desempregado, a auséncia de uma renda esteve associada com baixos escores no dominio 2,

na percepcdo geral de qualidade de vida e de saude (tabela 6).

Tabela 6 — Associacao renda X qualidade de vida entre os pacientes desempregados

Dominios Valor qui-quadrado Valor de p
Dominio 1/Fisico 3,61 0,055
Dominio 9,769 0,002
2/Psicologico
Dominio 3/Nivel 1,705 0,192
de Independéncia
Dominio 0,03 0,863
4/Relacdes Sociais
Dominio 5/Meio 3,297 0,069
ambiente
Dominio 0,00 1,00
6/Espiritualidade
Percepcao de 7,603 0,006
Qualidade vida
Percepcao de 5,130 0,024

Saude Global
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Analise Multivariavel (Tabela 7)

Foram incluidas no modelo de Poisson modificado as varidveis que apresentaram
valor de p<0,20 na anélise univariada e estar em uso de anti-retrovirais. Dessa forma, cada
dominio obteve seu modelo.

As variaveis incluidas no modelo do escore global foram estar empregado, ter
companheiro, presenca de co-morbidades, historia de doencas definidoras de AIDS e uso de
antiretrovirais. Estar desempregado foi a Unica variavel que se manteve independentemente
associada com escore global mais baixo (p=0,001). O mesmo ocorreu no dominio
fisico/dominio 1 (p=0,026), no qual, além de estar ou ndo empregado, foram incluidas as
variaveis escolaridade, presenca de co-morbidades, contdgio homossexual, contagem de
linfocitos CD, , carga viral e uso de anti-retrovirais. Carga viral superior ficou no limite de
significancia (p=0,0504)

No dominio psicolégico/dominio 2, foram incluidos oito varidveis independentes
(sexo, idade, escolaridade, co-morbidades, estar empregado, niveis plasmaticos de CDy,
carga viral e uso de anti-retrovirais). Apenas sexo feminino manteve associacdo
significativa com escores mais baixos (p=0,035). Estar desempregado (p=0,053) e presenca
de co-morbidades (p=0,058), apresentaram associacao limitrofe com escore baixo.

No dominio referente ao nivel de independéncia/dominio 3, oito foram as variaveis
que obtiveram p<0,2: escolaridade, estar empregado, ter companheiro, presen¢a de co-
morbidades, uso de anti-retrovirais, presenca de doencas definidoras de AIDS, contégio
homossexual e contagem de linfécitos CD,. A varidvel que manteve associa¢do
significativa com escores baixos, denotando pior qualidade de vida neste dominio, foi estar

desempregado (p<0,0001).
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No dominio 4/relages sociais, as variaveis incluidas no modelo de foram sexo,
estar empregado, ter companheiro, uso de antiretrovirais, diagnostico de doencas
definidoras de AIDS. Estar desempregado (p=0,0002) manteve-se associada com escores
baixos, assim como nao ter companheiro/a (p=0,048).

Idade, escolaridade, estar empregado, etnia, uso de ARV, niveis de CD4 e carga
viral foram as varidveis do modelo de regressdo de Poisson modificada referente ao
dominio 5/meio-ambiente. As varidveis que permaneceram associadas com escores baixos
foram estar desempregado (p<0,001), possuir menos de 38 anos de idade (p=0,015),
pacientes de etnia ndo caucasiana (p=0,029).

O dominio 6 (relacionado com espiritualidade, crencas e religido) foi o Gnico em
que estar desempregado ndo apresentou significancia estatistica no modelo multivariavel
(p=0,13). Das variaveis incluidas no modelo (sexo, idade, estar empregado, contagio
homossexual, uso de anti-retroviral e carga viral), a varidvel manteve associacdo com
escores mais baixos foi pacientes com idade inferior a 38 anos (p=0,033).

Na questdo referente a percepcéo global quanto a qualidade de vida, incluiu-se no
modelo de idade, escolaridade, estar empregado, uso de antiretrovirais, contagio
homossexual, contagem linfocitos CD4 e carga viral. Duas varidveis mantiveram sua
significancia, pacientes desempregados e aqueles com carga viral detectavel apresentaram
associagdo positiva com escore baixo (p=0,0025 e p=0,0053, respectivamente).

Quanto a percepcgdo global de saude, as variaveis associadas com escores baixos
foram estar desempregado (p=0,004) e niveis plasmaticos mais altos de carga viral
(p=0,0007). As outras varidveis que ndo mantiveram associacdo no modelo foram
escolaridade, tempo de diagnostico, uso de ARV, contdgio homossexual e contagem de

linfécitos CD..



Tabela 6 - Valores p encontrados na analise bivariada (Teste qui-quadrado)

Variaveis Dominio Dominio Nivel Relacdes Meio Espiritulidade Percepcéo Percepcéo
associadas com Fisico Psicolégico  Independéncia Sociais ambiente /Religiosidade Qual Vida Salde Global
escores baixos N=303 n=335 n=324 n=317 N=321 n=309 n=358 n=357
Sexo feminino 0,965 0,074 0,718 0,19 0,825 0,006 0,291 0,013

Idade menor 38 0,221 0,041 1,0 0,3 0,010 0,015 0,028 0,428
anos

Escolaridade 0,003 0,019 0,029 0,572 0,001 0,884 0,003 0,037
baixa

Paciente 0,0001 0,0001 0,0001 0,0001 0,0001 0,126 0,0001 0,0001
desempregado
N&o ter renda 0,0001 0,0001 0,0001 0,027 0,0001 0,342 0,0001 0,0001

Raca ndo 0,708 0,628 0,455 1,0 0,092 0,278 0,265 0,708

caucasiana
N&o ter 1,0 0,957 0,133 0,015 0,809 0,221 0,415 1,0
companheiro
Presenca de Co- 0,023 0,123 0,112 0,402 0,870 0,577 0,573 0,704
morbidades
Maior Tempo de 0,653 0,662 0,603 0,806 0,505 0,449 0,234 0,079
Diagndstico
Uso de 0,919 0,467 0,004 0,136 0,053 0,240 0,027 0,026
Antiretrovirais
Diagndstico de 0,628 0,436 0,006 0,15 0,921 0,637 0,476 0,203
Doenca
definidoras AIDS

Contégio 0,172 0,315 0,181 0,983 0,771 0,184 0,076 0,074
Homossexual

Linfdcitos 0,11 0,027 0,024 0,72 0,016 0,35 0,13 0,010

CD,>350

Carga Viral 0,043 0,003 0,66 1,00 0,025 0,13 0,001 0,0001
plasmética maior
de 50 copias

* Valores em negrito foram utilizados na anélise multivariada
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Tabela 7- Valores Risco Relativo estimado e IC 95% da regresséo de Poisson modificada

Variaveis Dominio Dominio Nivel RelacGes Meio Espiritulidade Percepcéo Percepcéo
associadas com Fisico Psicolégico  Independéncia Sociais ambiente /Religiosidade Qual Vida Salde Global
escores baixos N=303 n=335 n=324 n=317 N=321 n=309 n=358 n=357
Sexo feminino 1,27 1,04 1,20 1,40

(0,97-1,67) (0,80-1,34) (0,93-1,60) (0,98-2,00)
Idade menor 38 0,94 1,29 1,31 1,16
anos (0,74-1,12) (1,02-1,69) (1,03-1,69) (0,8-1,69)
Escolaridade 1,057 1,04 0,89 1,19 1,14 ,15
baixa (0,77-1,44) (0,81-1,34) (0,66-1,21) (0,90-1,56) (0,75-1,73) (0,80-1,66)

Paciente 1,54 1,38 2,27 1,54 1,54 1,20 1,62 1,43
desempregado (1,04-2,27) (1,02-1,87) (1,49-3,48) (1,12-2,12) (1,10-2,16) (0,93-1,54) (0,97-2,72) (0,90-2,26)
N&o ter renda 1,39 1,63 1,24 1,10 1,26 1,73 1,46

(1,00-1,92) (1,21-2,21) (0,92-1,68) (0,83-1,43) (0,94-1,68) (1,12-2,66) (0,99-2,14)

Raca néo 1,30

caucasiana (1,00-1,67)
Na&o ter 1,11 1,32
companheiro (0,83-1,48) (1,02-1,73)
Presenca de Co- 1,16 1,24 1,06
morbidades (0,86-1,57) (0,97-1,59) (0,79-1,41)
Maior Tempo de 0,88
Diagndstico (0,63-1,22)
Uso de 1,28 1,26 1,48 1,19 0,91 0,95 1,12 1,11
Antiretrovirais (0,9-1,84) (0,95-1,65) (1,03-2,13) (0,90-1,57) (0,69-1,19) (0,71-1,26) (0,76-1,64) (0,75-1,63)
Diagnostico de 1,15 1,11
Doenca (0,86-1,55) (0,85-1,44)
definidoras AIDS
Contégio 0,89 0,86 0,93 0,85 0,98
Homossexual (0,62-1,28) 0,60-1,22) (0,67-1,31) (0,55-1,31) (0,62-1,57)
Menor contagem 1,04 1,01 1,17 1,13 0,96 1,16
de Linfécitos CD,  (0,77-1,39) (0,80-1,29) (0,88-1,55) (0,88-1,44) (0,67-1,37) (0,84-1,60)
Maior Carga 1,53 1,27 1,23 1,16 2,07 1,77
Viral plasmatica (1,07-2,17) (0,98-1,64) (0,90-1,67) (0,86-1,56) (1,30-2,66) (1,17-2,67)

Valores em negrito p<0,05



DISCUSSAO E CONSIDERACOES FINAIS

A introducdo do tratamento anti-retroviral altamente potente (HAART) trouxe
diversas modificacdes para a historia natural da infeccdo pelo HIV, bem como mudancas
nos conhecimento agregados a essa doenca. E crescente o interesse em desfechos diversos
dos dados clinicos e laboratoriais, a fim de ampliar e melhorar a assisténcia prestada a
infeccdo, cuja prevaléncia permanece em ascens&o.

Apesar de haver no Brasil uma rede de fornecimento de medicacgdes gratuita impar
para essa doenca, a qualidade de vida dessa populagdo é pouco estudada em nosso pais. Até
este momento, ndo havia um estudo que avaliasse o impacto do uso de anti-retrovirais na
qualidade de vida desses pacientes.

No presente estudo, o uso de ARV mostrou-se associado a baixa qualidade de vida,
apos ajuste do modelo por regressdao de Poisson modificado, no dominio nivel de
independéncia, o qual refere-se a mobilidade, atividades diarias, dependéncia de
medicacOes ou tratamento e aptiddo para o trabalho. Pacientes em uso de ARV
apresentaram 54% mais chance de baixa qualidade de vida neste dominio. Além disso, na
andlise bivariada, houve associacdo do uso de ARV a menores escores nas questdes
referente a percepcdo de qualidade de vida e de saude e no dominio 5 (meio-ambiente),
associagdo que nao se manteve na analise multivariavel.

Outro fator da infeccdo pelo HIV associado com menores escores (menor qualidade
de vida) niveis de carga viral superiores a 50 cOpias/mm3 nas questdes de percepcao de
qualidade de vida e satde. Estes dois Gltimos achados repetem-se na literatura'®"*. Assim
como na literatura, baixos niveis plasmaticos de carga viral estiveram associados com

10,23

menor escore no dominio fisico™°, esse pardmetro imunoldgico pode estar intimamente
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relacionado com a percepcdo de bem-estar do pacientes, além da associacdo a eventuais
limitacOes fisicas e sintomatologia da infeccdo, levando prejuizo & mobilidade e a aptiddo
ao trabalho. Além disso, pacientes com baixos niveis de linfocitos CD,4 ou elevados niveis
de carga viral sdo dependentes de medicacOes (anti-retrovirais e para profilaxia das
infeccbes oportunistas) os quais também agregam dificuldades ao dia-a-dia desses
pacientes, levando o paciente a experimentar sentimentos negativos em relacdo a suas
perspectivas e, até, menor auto-estima. Da mesma forma como observado em outros

estudos*t*3

, a contagem de linfécitos CD, ndo aparece como fator determinante na
qualidade de vida, considerando-se 0s 6 dominios avaliados.

Diagnostico de doengas definidoras de AIDS, tempo de diagnéstico da infeccéo,
contagio homossexual ndo mantiveram na analise multivariavel os achados encontrados no
teste qui-quadrado.

O achado mais significativo foi a associacdo do desemprego com escores baixos em
todos os dominios avaliados, exceto dominio 6 (espiritualidade e religiosidade). Possuir
uma fonte de renda esteve associada com maiores escores apenas nos dominios fisicos e

192521 escores menores no dominio 6 estiveram

psicoldgicos. Como em outros estudos
associados com pacientes do sexo feminino e com pacientes mais jovens.
A escolaridade ndo apresentou associagdo com baixa qualidade de vida em nenhum

dos dominios em que foi avaliada na analise multivaridvel. Na literatura a escolaridade esta

28-30 29,31

associada com melhor percepcdo na qualidade de vida mental/psicoldgica e fisica
Assim como a renda e o estado empregaticio, a escolaridade é considerada um marcador
das condigbes socio-econdmicas®.

Pacientes que ndo vivem acompanhados tiveram 30% a mais de chance de

apresentar menor qualidade de vida no dominio 4 relativo a relacionamentos pessoais,
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apoio social, atividade sexual e inclusdo social. Pacientes ndo caucasianos apresentaram
menores escores no dominio 5 relativo a meio-ambiente (englobando seguranca, moradia,
finangas, acesso e qualidade a saude, informagéo, lazer e ambiente fisico). Tal achado ndo
parece estar restrito a populacdo com HIV/AIDS, uma vez que é sabido que a populacéo
ndo caucasiana, em nosso pais, apresenta menor renda per capita, assim como ocupa maior
numero das moradias dos aglomerados habitacionais privados de abastecimento publico de
4gua, coleta de lixo e saneamento™.

A qualidade de vida é afetada de forma variavel pelo uso de ARV. De acordo com a
literatura, a deterioracdo da qualidade de vida devido aos efeitos adversos e outras
dificuldades impostas pelos anti-retrovirais seriam suplantados pelos efeitos positivos
decorrentes da melhora dos pardmetros imunolégicos, os quais estdo relacionados com a
melhora dos sintomas'’. Dessa forma, os efeitos negativos do uso dos ARV na QVS no

1733 seriam reversiveis ap6s um determinado periodo®®, provavelmente

inicio do tratamento
pela melhora dos niveis de linfécitos CD4 e da carga viral*’. Entretanto, maiores periodos
de tratamento estdo associados com o surgimento da lipodistrofia (redistribuicdo de gordura
periférica e visceral), efeito adverso principalmente dos inibidores da protease, considerada
um dos fatores determinantes para deterioracéo da qualidade de vida®.

O uso de HAART pode afetar a vida social dos pacientes devido & necessidade de
cumprimento do esquema de horarios para 0 uso das medicacdes®, explicando o efeito
negativo no dominio referente a atividades diérias e aptiddo ao trabalho (dominio 3),
associacdo encontrada em outro estudo®. A associacdo ja identificada na literatura entre

melhor qualidade de vida com a ades&o dos pacientes ao tratamento®®=’

, justifica o estudo e
o esforgo de se buscar melhor qualidade de vida desses pacientes a fim de alcangar maxima

efetividade do tratamento ARV.
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Alguns autores reconheceram o estado empregaticio como o preditor mais

10183839 pacientes com

importante de escalas de qualidade de vida dessa populagdo
infeccdo pelo HIV apresentam dificuldades na manutencdo ou aquisi¢do de empregos tanto
quando se torna conhecida sua condicdo quanto pela necessidade de se ausentar para
manter seu acompanhamento médico®. A contribuicdo do emprego na qualidade de vida
em saude deve ser levada em conta para que haja um suporte econémico e para que
programas que facilitem a reinsercdo desses pacientes ao mercado de trabalho sejam
criados™.

Assim como na literatura®®, pacientes do sexo feminino e pacientes mais jovens
apresentaram associacdo com baixos escores no dominio espiritual, relativo a perddo e
culpa, preocupagdes com o futuro, a morte e 0 morrer. Esses topicos representam aspectos
adicionais a serem acessados durante 0 manejo da infeccdo com uso de aconselhamento e
trabalhos de grupos. As mulheres também apresentaram menor percepcao global de saude.

Como no estudo de Perez’®, pacientes que n&o possuiam companheiros/as
apresentaram menor qualidade de vida no dominio referente a relacionamentos pessoais,
apoio social, atividade sexual e inclusdo social, o que pode ser justificado pelo fato de que
0s doentes encontram maior apoio e suporte social em seus companheiros/as e esses fatores
ja foram relacionados com melhor qualidade de vida*®*".

Dentre as limitacOes apresentadas pelo nosso estudo deve-se destacar que, por se
tratar de um estudo transversal, ndo foi possivel determinar as relagdes temporais de causa
e efeito entre as associacBes encontradas. Além disso, os sintomas apresentados pelos
pacientes no periodo do estudo n&o foram abordados, uma vez que diversos trabalhos'®?%°

apontam para importancia do quadro sintomatico na determinacdo da qualidade de vida

dessa populacdo; porém, aspectos como contagem de linfocitos CD,4, carga viral e
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diagndstico de doencas definidoras de AIDS estdo fortemente associados com 0s sintomas
apresentados pelos pacientes, podendo de alguma forma compensé-los. Também néo foi
abordado o tempo de uso de anti-retroviral. Acredita-se que, com a reversdo da progressao
da doenca com o uso dos ARV, a QVS pode voltar a ser semelhante ao periodo anterior ao
diagndstico de AIDS®®. Apesar de néo ter sido avaliada a presenca/impacto da lipodistrofia
na qualidade de vida da amostra, acredita-se que sua presenca ndo seja determinante para a
presente amostra uma vez que ndo houve impacto do uso de ARV no dominio Il (que avalia
imagem corporal), e alguns trabalhos demonstraram que o impacto da lipodistrofia na
qualidade de vida estaria associada, também, a outras caracteristicas do paciente, entre elas
as sécio-demograficas®. Quanto a amostra, por ndo ser randomizada e sim de conveniéncia
pode dificultar a generalizacdo dos dados para outros grupos de pacientes com HIV/AIDS.
Outro fator que deve ser destacado é a dificuldade de comparabilidade dos dados obtidos
em virtude das modificacGes realizadas no instrumento original.

Com a mudanga de paradigma da infeccdo pelo HIV para uma doenca cronica, a
qualidade de vida tornou-se, como em outras doencas cronicas, um importante desfecho em
salde. Desfechos centrados no individuo, como a qualidade de vida, permitirdo a
abordagem de aspectos fisicos, sociais e psicolégicos que ndo sdo avaliados pelos dados
objetivos (clinicos ou laboratoriais) comumente utilizados na pratica clinica. O presente
trabalho demonstra que apesar dos efeitos adversos e das dificuldades impostas pelo uso de
anti-retrovirais, esse uso ndo acarretou deterioracdo da qualidade de vida em todos os
dominios avaliados pelo instrumento WHOQOL-HIV BREF, na presente amostra. Dentre
os fatores avaliados, destaca-se o papel de varidveis socio-demograficas nessa amostra,
principalmente o fato de estar empregado, na determinacdo da qualidade de vida, j& que

escores baixos em cinco dos seis dominios demonstraram associa¢do com o desemprego. O
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estudo sugere a necessidade de uma equipe multidisciplinar no manejo desses pacientes de
forma otimizar o tratamento clinico e, também, auxiliar a reinser¢do desses pacientes na

sociedade e, especialmente, no mercado de trabalho.
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CONCLUSOES E CONSIDERACOES FINAIS

A infeccdo pelo virus do HIV, ainda que uma doenca “jovem”, ja passou por
diversas etapas durante seus 25 anos de evolucdo: inicialmente doenca de descoberta tardia,
sem agente etioldgico definido e evolucao inexoravel para morte. Com o entendimento de
sua patogénese, o desenvolvimento dos antiretrovirais altamente potentes, tornou-se uma
doenca de duracdo mais prolongada com pacientes apresentando maior sobrevida
assintomatica. Assim como em outras doencas crénicas, na infeccdo pelo HIV cresceu o
interesse em desfechos como a qualidade de vida, a fim de ampliar e melhorar a assisténcia
prestada a infec¢éo, cuja prevaléncia permanece em ascensao.

O Brasil dispde de uma rede de fornecimento de medicagdes gratuitas impar para
essa doenga, mesmo assim, até este momento, ndo havia um estudo que avaliasse 0 impacto
do uso de anti-retrovirais na qualidade de vida desses pacientes.

O presente estudo demonstrou que o uso de ARV apresentou impacto negativo no
dominio nivel de independéncia (referente a mobilidade, atividades diarias, dependéncia de
medicacOes ou tratamento e aptiddo para o trabalho). Assim como, o nivel de linfécitos
CD,. Niveis mais elevados de carga viral estiveram associados com menor percepgao
global qualidade de vida e saude.

Entretanto, o achado do estudo mais significativo foi o papel determinante de estar
desempregado na qualidade de vida. Estar desempregado associou-se com escores baixos
em todos os dominios, exceto no dominio referente a espiritualidade/religido /crencas
pessoais, e no escore global.

Diante do achado do presente estudo, pode-se inferir que o tratamento do paciente

com infeccdo pelo HIV deve envolver aspectos mais amplos que apenas o fornecimento das
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medicacBes. Em conjunto com a recuperacdo clinica, € importante que ocorra uma
reabilitacdo “social” a qual permita a reinsercdo deste paciente junto a sua familia,

sociedade e, principalmente, trabalho.



ANEXOS

a. Projeto de Pesquisa
b. Aprovacdo Comité de ética

c. Questionario baseado WHOQOL-HIV Bref
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Projeto de Pesquisa

Impacto da terapia anti-retroviral na qualidade de vida em
saude de pacientes infectados pelo virus da imunodeficiéncia

humana.

Mestranda: Fernanda Razera
Orientador: Dr. Jair Ferreira

Co-orientador: Dr. Renan Rangel Bonamigo
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INTRODUCAO

Para a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), saude é definida como estado de
bem-estar fisico, mental e social completo e ndo somente a auséncia de doenca ou
enfermidades. Desse modo, a medida de saude deve incluir medidas de bem-estar e
qualidade de vida, e nfo somente a freqiiéncia ou gravidade das doencas’.

Qualidade de vida € um termo vago e de dificil definicdo, uma vez que envolve
diversos conceitos como: funcdo fisica (capacidade de manter suas atividades diérias),
funcdo psicolégica (bem estar emocional e mental), funcdo social (relacionamento
interpessoais e participacdo em atividades sociais), percep¢édo de seu estado de salde, dor e
satisfacdo global com a vida®. A qualidade de vida em satde é definida como crencas e
comportamentos didrios que sdo determinados pelo grau de salde e doenca de um
individuo, grupo ou populacdo®*.

Com o avanco da medicina, diversas doencas deixaram de ser fatais e outras
passaram a ser curaveis ou tiveram sua gravidade diminuida, contudo permaneceram
trazendo incapacidades. Assim, parametros como mortalidade e taxa de sobrevida,
tradicionalmente utilizados como medidas de avaliagdo de doengas, tornaram-se, em
determinados contextos, insuficientes, e novos parametros passaram a emergir como
importantes: estado de salde, estado funcional e desempenho de atividades sociais.
Diversos setores de salde passaram, entdo, a valorizar a qualidade de vida de pacientes
portadores de doengas cronicas, considerando-a inclusive um indice mensurador de
resposta clinica as intervencdes propostas no manejo dessas doencas®*.

O percentual de publicagbes sobre qualidade de vida em relacdo ao total de

publicacbes na literatura médica passou de 0,63%, no inicio dos anos 80, para 4,2%, em
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meados dos anos 907 valor este que continua aumentando. Dentre as principais
especialidades médicas que utilizam regularmente o conceito de qualidade de vida estdo a
Cardiologia e a Oncologia, nas quais houve um aumento na utilizacdo desse parametro para
avaliar respostas aos tratamentos propostos.

Assim como ocorreu com outras doengas, a infeccdo pelo virus da
imunodeficiéncia humana (HIV) passou a ser considerada como uma doencga cronica,
caracterizada por um longo periodo assintomatico®. Sua cura definitiva ainda néo foi
encontrada, porém a introdugéo de drogas anti-retrovirais altamente potentes, com as quais
houve maior controle da infeccéo, prolongando sobrevida e tornando a qualidade de vida
um parametro, e mesmo um objetivo importante na avaliacdo da eficiéncia do tratamento,
em conjunto com parametros imunologicos. Além das alteragBes causadas pela propria
patologia, deve-se levar em consideracdo o efeito das medicacdes utilizadas, as quais

também tém influéncia no indice de qualidade de vida dos pacientes®®’

tanto por seus
efeitos terapéuticos como por seus efeitos adversos.

Alguns fatores sobre a qualidade de vida de pacientes com HIV ja foram
avaliados. Sabe-se que alguns sinais e sintomas, principalmente a presenca de sintomas
constitucionais, estdo associados com piora na percepcéo de qualidade de vida *2.

E reconhecido que alguns fatores podem interferir na percepcdo do paciente de
sua qualidade de vida como: ser ou ndo usuario de drogas e ser ou ndo sintomatico quanto a
infeccdo pelo HIV. Todavia, ndo se identificou diferencas significativas quanto ao sexo,
etnia ou classe social nesta percepcao®®.

Existem, ao menos, 62 questionarios destinados a avaliar qualidade de vida em

satde’, divididos em diversas areas. Ndo ha algum indice de qualidade de vida que seja

considerado superior, pois 0 melhor instrumento dependeréa da determinagdo do problema a
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ser estudado’®. Estes instrumentos dividem-se em duas grandes categorias: globais
(genéricos), que geram informacgdes pouco detalhadas sobre os fatores responsaveis pela
diminuicdo na qualidade de vida, e especificos, nos quais os problemas sociais, fisicos e
emocionais sdo avaliados em um paciente com a doenca de interesse %',

A Qualidade de vida é um conceito dificil de ser medido nas diferentes culturas
mundiais. Instrumentos apropriados sdo escassos®. Os diversos instrumentos desenvolvidos
para medida de qualidade de vida em pacientes infectados pelo HIV sdo desenvolvidos em
uma cultura e, entdo, traduzidos para outras linguas, o que ndo assegura a validade
apropriada para uso em outros paises'.

O WHOQOL ¢é um instrumento para medir qualidade de vida, desenvolvido pela
OMS com a colaboracdo de 15 paises, inclusive o Brasil, e esta disponivel 40 idiomas
diferentes. E um instrumento subjetivo organizado em seis dominios: fisico, psicoldgico,
nivel de independéncia, social, ambiental e espiritual. Foi desenvolvido uma forma
abreviada do instrumento com 26 questfes'. Apesar de genérico e vélido para diversas
culturas, houve a necessidade de acessar aspectos especificos de algumas doencas, como a
infeccdo pelo HIV, ocorrendo entdo o surgimento do WHOQOL-HIV, o qual contempla
facetas especificas da qualidade de vida destes pacientes'. Baseado neste instrumento foi
desenvolvido o WHOQOL-HIV Bref, que apresenta 31 questdes, as quais produzirdo seis
escores de dominio'. Enquanto o WHOQOL-100 apresenta quatro questdes para cada
faceta, 0 WHOQOL-HIV Bref apresenta apenas uma questéo para cada uma das facetas de
qualidade de vida consideradas neste questionario. Dentre as 31 questdes do instrumento,

estdo incluidas duas questdes sobre percepcao global de qualidade de vida do individuo™.
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JUSTIFICATIVA DO ESTUDO:

Apesar da crescente incidéncia de pacientes infectados pelo virus da
imunodeficiéncia humana e da utilizacdo da terapia anti-retroviral altamente potente no
tratamento destes pacientes ndo ha, em nosso meio, estudos referentes ao impacto do uso

destas medicacdes sobre a qualidade de vida nesse grupo populacional.
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OBJETIVOS
1) Avaliar o impacto do uso das medicacGes anti-retrovirais sobre a
qualidade de vida nos pacientes infectados pelo HIV.
2) Verificar a influéncia de caracteristicas demograficas, sociais e outras

intrinsecas a patologia de base na qualidade de vida destes pacientes.
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METODOLOGIA

A) Delineamento: estudo observacional transversal.
B) Definicdo da populacéo e amostra

B.1) Populacdo alvo: pacientes infectados pelo virus da imunodeficiéncia
humana, de ambos o0s sexos, maiores de 18 anos, usudrios de servicos publicos desta
capital.

B.2) Amostra: pacientes com sorologia positiva para HIV, de ambos os
sexos, acima de 18 anos, atendidos no Ambulatério de Dermatologia Sanitéria
(ADS) e no Hospital Sanatorio Partenon. A amostra serd composta de forma
consecutiva.

A amostra serd dividida em dois grupos: 0 primeiro grupo composto por
pacientes em tratamento com anti-retrovirais € 0 segundo grupo comporto por
pacientes que nao estdo em tratamento com anti-retrovirais ainda ou pacientes com

tratamento suspenso ha pelo menos seis meses.

B.3) Tamanho da amostra:

Foi considerada baixa qualidade de vida um escore total menor que 0 escore
mediano encontrado estudo piloto.

Estimamos uma prevaléncia de 60% desse escore entre 0s pacientes que utilizam a
terapia anti-retroviral e de 40% entre os ndo usuérios da terapia anti-retroviral,
assumindo uma razéo de prevaléncia igual a 1,5.

Para um erro alfa de 0,05% e um poder estatistico de 90%, calculamos uma amostra
total de 278 pacientes (139 em cada grupo). Considerando as perdas acrescemos em

15% a amostra, chegando a um total de 320 pacientes.
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C) Critérios de inclusdo: pacientes infectados pelo HIV, de ambos os sexos,
atendidos no Ambulatério de Dermatologia Sanitaria (ADS) e no Hospital Sanatorio
Partenon (HSP), com idade igual ou acima de 18 anos, que aceitem participar do estudo.

D) Critérios de exclusdo: pacientes analfabetos ou incapazes de compreender o
questionario.

E) Variaveis:

E.1) Desfecho: qualidade de vida.

E.2) Variaveis preditoras: idade, sexo, local de residéncia, grau de instrucdo,
gravidade da imunossupressdo (nivel de CD4), utilizacdo de anti-retrovirais,
esquema de anti-retroviral utilizado, tempo de diagndstico da infeccdo pelo HIV,

modo de infec¢do, estado civil, se esta empregado ou ndo, fonte de renda.

PLANO DE COLETA E ANALISE DOS DADOS:

Os dados serdo coletados pelo uso de instrumento desenvolvido pela OMS e
validado em 15 paises, inclusive no Brasil: WHOQOL-HIV Bref. Este instrumento é
composto por 31 questdes sendo duas relacionadas a percepgdo global do paciente de sua
qualidade de vida, cinco questdes especificamente relacionadas a infeccdo pelo HIV e as
restantes sdo baseadas no instrumento WHOQOL-BREF (Anexo 1). O momento a ser
utilizado para a aplicacdo do questionario serd durante a espera pelo atendimento pelo seu
infectologista.

O questionario original foi obtido na pagina da  web
http://www.ufrgs.br/psig/whoqol_hiv_03.pdf

Questionarios com mais de trés questdes ndo respondidas serdo desconsiderados na

analise dos dados.
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Antes de dar inicio ao desenvolvimento do projeto, sera realizado um estudo piloto
a fim de identificar a viabilidade da amostra estimada e verificar a adequacdo da linguagem

das questdes para o entendimento dos pacientes.

QUESTOES ETICAS

Segundo as normas de pesquisa em seres humanos, tal estudo pode ser definido com
riscos minimos. Os pacientes serdo incluidos no estudo apenas ap6s terem compreendido as
explicagdes verbais e o termo de consentimento informado, o qual devera ser assinado, em
duas vias, uma para 0 paciente e outra para o pesquisador responsavel (anexo 2). Sera
assegurado aos pacientes a confidencialidade e autonomia de participagdo no estudo, além

da manutencao do atendimento, mesmo que 0 paciente se recuse a participar do estudo.

ORCAMENTO

- Material de escritério: R$ 600,00
- Fotocdpias: R$ 500,00

- Gasolina: R$ 200,00

Os gastos serdo arcados pelos pesquisadores.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da pesquisa: Impacto da terapia anti-retroviral na qualidade de vida em saide de

pacientes infectados pelo virus da imunodeficiéncia humana.

Justificativa e objetivos da pesquisa: sabe-se da grande quantidade de doencas de pele em
pacientes portadores do virus HIV. Com o tempo e com a melhora dos pacientes com 0s
remédios contra 0 virus, se comecou também a valorizar a qualidade de vidas desses
pacientes. Dessa forma, nos propomos a avaliar o quanto o uso do coquetel para o

tratamento interfere na vida das pessoas e no seu dia-a-dia.

Procedimentos: pacientes atendidos neste local serdo convidados a responder um
questionario sobre qualidade de vida. O objetivo da pesquisa € avaliar se ha diferenca entre

a qualidade de vida entre quem utiliza e quem ndo utiliza das medicacOes para HIV.

Riscos relacionados ao teste: ndo existem maiores riscos relacionados ao estudo, porém as
vezes certas perguntas podem gerar algum constrangimento. Se preferir ndo responder a

alguma pergunta, estara o paciente a vontade para isso.

Beneficios: os resultados da pesquisa poderdo ajudar os profissionais de salde a conhecer

melhor os pacientes com HIV e auxilia-los na sua situacao.
Os pacientes envolvidos na pesquisa terdo eventuais davidas esclarecidas.

Serdo garantidas a privacidade e a confidencialidade aos participantes do estudo. Bem

como, a continuidade do atendimento caso o paciente ndo aceite responder ao questionario.

B, e (paciente ou responsavel) fui informado dos

objetivos da pesquisa acima de maneira clara e detalhada. Recebi informagdes a respeito do
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estudo a ser realizado e esclareci minhas ddvidas. Sei que em qualquer momento poderei
solicitar novas informacbes e modificar minha decisdo se assim eu o desejar. O Dr.
..................................................... (pesquisador) certificou-me de que todos os dados desta
pesquisa serdo confidenciais, bem como meu tratamento ndo serd modificado em razéo
desta pesquisa e terei liberdade de retirar meu consentimento de participagdo nesta

pesquisa, frente a estas informacoes.

assinatura do pesquisador nome do pesquisador

Telefone:
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Questionario Qualidade de Vida

SOBRE VOCE

100

Antes de comegar, gostariamos de solicitar que respondesse algumas perguntas sobre vocé.

Para isto circule a resposta mais adequada ou complete os espa¢cos em branco:

1) Qual é o seu sexo? (1) Masculino (2) Feminino
2) Quantos anos vocé tem? (idade em anos)

3) Qual € a sua cor ou raca é:
(1) branca

(2) preta

(3) amarela

(4) parda

(5) indigena

(6) Outra

4) Qual ¢ a sua escolaridade?
(1) 1°grau incompleto
(2) 1°grau completo
(3) 2°grau incompleto
(4) 2°grau completo
(5) 3°grau incompleto
(6) 3°grau completo

5) Vocé estd empregado? (1) Nao (2) Sim
7) Voceé possui alguma renda? (1) Nao (2) Sim

8) Vive em companhia de conjuge ou companheiro(a)?
(1) sim

(2) ndo, mas viveu

(3) nunca viveu

9) Qual é (era) a natureza da ultima uniao?
(1) casamento civil e religioso

(2) s6 casamento civil

(3) s6 casamento religioso

(4) unido consensual



10) Qual é o seu estado civil?

(1) casado(a)

(2) desquitado(a) ou separado(a) judicialmente
(3) divorciado(a)

(4) vitvo(a)

(5) solteiro(a)

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

(1) Sexo com homem
(2) Sexo com mulher
(3) Injetando drogas

(4) transfusdo ou usando derivados de sangue
(5) Outro (especifique)

12) Em que cidade vocé mora?

101
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Instrucdes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, satde e
outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes. Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questdo, 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, aspiracdes, prazeres e preocupacdes. NOs estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as aos ultimos 15 dias
Por exemplo, pensando nas ultimas duas semanas, uma questao poderia ser:

11 (F5.3) Vocé consegue se concentrar?

Nada pouco mais ou Muito Completamente
menos
1 2 3 4 5

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

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

muito Ruim nem ruim boa muito
ruim nem boa boa
1 (G1) Como vocé 1 2 3 4 5
avaliaria sua qualidade de
vida, nos ultimos quinze
dias?
muito insatisfeito nem satisfeito | satisfeito Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
2 (G4) Vocé esta 1 2 3 4 5
satisfeito com a
sua saude, nos
altimos quinze
dias?




As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nos ultimos

quinze dias.
muito | pouco | maisou | Bastante | Extremamente
pouco menos
3 (F1.4) Sua dor impede 1 2 3 4 5
vocé de fazer o que vocé
precisa, nos ultimos quinze
dias?
4 (F50.1) Vocé fica 1 2 3 4 5
incomodado por ter (ou ter
tido) algum problema fisico
por ser portador de HIV?
5 Voce precisa de 1 2 3 4 5

tratamento médico para
levar sua vida diaria?
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muito | pouco | maisou | Bastante | Extremamente
pouco menos
6 (F4.1) O quanto vocé 1 2 3 4 5
aproveita a vida?
7(F24.2) Vocé acha que a 1 2 3 4 5
sua vida tem sentido?
8 (F52.2) Vocé se incomoda 1 2 3 4 5
quando as pessoas lhe
responsabilizam por ser
HIV positivo?
9 (F53.4) O quanto vocé 1 2 3 4 5
tem medo do futuro?
10 (F54.1) O quanto vocé se 1 2 3 4 5
preocupa com a morte?
11 (F5.3) Vocé consegue se 1 2 3 4 5
concentrar para realizar suas
atividades?
12 (F16.1) Quanto vocé se 1 2 3 4 5
sente seguro(a) em sua vida
diaria?
13 (F22.1) Vocé considera o 1 2 3 4 5

ambiente em que vive
saudavel (clima, barulho,
poluicdo)?
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As questdes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé tem sentido ou € capaz
de fazer algumas coisas nos ultimos quinze dias.

nada | pouco | médio | muito | Completamente

14 (F2.1) Vocé tem 1 2 3 4 5
energia suficiente realizar
suas tarefas do dia-a-dia?

15 (F7.1) Vocé esta 1 2 3 4 5
satisfeito com sua

aparéncia?

16 (F18.1) Vocé tem 1 2 3 4 5

dinheiro suficiente para
satisfazer suas
necessidades?

17 (F51.1) Vocé se sente 1 2 3 4 5
aceito pelas pessoas?

18 (F20.1) Vocé tem as 1 2 3 4 5
informac0es para as suas
necessidades diarias?

19 (F21.1) Vocé tem 1 2 3 4 5
oportunidade de realizar
atividades para se

divertir?
muito mal médio Bem Completamente
mal
20 (F9.1) Vocé écapaz| 1 2 3 4 5

de se locomover bem?
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Muito
insatisfeito

insatisfeito

nem satisfeito
nem
insatisfeito

satisfeito

Muito
Satisfeito

21 (F3.3) Vocé esta
satisfeito(a) com o seu
sono, nos Ultimos
quinze dias?

22 (F10.3) Vocé esta
satisfeito(a) com sua
capacidade de
desempenhar suas
atividades, nos ultimos
quinze dias?

23 (F12.4) Vocé esta
satisfeito(a) com a sua
capacidade para
trabalhar, nos dltimos
quinze dias?

24 (F6.3) Vocé esta
satisfeito(a) consigo
mesmo, nos Ultimos
quinze dias?

25 (F13.3) Vocé esta
satisfeito com suas
relacdes pessoais
(amigos, parentes,
conhecidos, colegas),
nos ultimos quinze dias?

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

27 (F14.4) Vocé esta
satisfeito(a) com o
apoio

que voce recebeu de
seus amigos, nos
altimos quinze dias?
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Muito insatisfeito | nem satisfeito | satisfeito Muito
insatisfeito nem Satisfeito
insatisfeito
28 (F17.3) Vocé esta
satisfeito(a) com as 1 2 3 4 5
condicdes do local onde
mora?
29 (F19.3) Vocé esta 1 2 3 4 5
satisfeito(a) com o seu
acesso aos servicos de
saude?
30 (F23.3) Vocé esta 1 2 3 4 5
satisfeito(a) com o seu
meio de transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou
certas coisas nos ultimos quinze dias.

nunca | algumas | freqlientemente muito sempre
vezes freqlientemente
31 (F8.1) Com que 2 3 4 5

frequéncia vocé tem
sentimentos
negativos, tais como
mau humor,
desespero,
ansiedade,
depressdo?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO




QUESTOES PARA SEREM RESPONDIDAS PELO PESQUISADOR:

Participante nUmero

Gravidade da imunossupressdo (nivel de CD4):

Carga viral:

Utilizacdo de anti-retrovirais nos Gltimos 6 meses: (1) N&o (2) Sim
Esquema antiretroviral utilizado atualmente

Tempo de diagnostico da infecgéo pelo HIV(meses)

Sintomas ou doengas definidora de AIDS: (1) N&o (2)Sim
Qual?

Co-morbidades: (1) N&o (2) Sim.Qual?
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