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RESUMO

Ferreira, BE. Qualidade de vida de portadores de HI  V atendidos no Hospital-Dia
Prof2 Esterina Corsini em Campo Grande-MS. Campo Grande; 2009. [Dissertacao

- Universidade Federal de Mato Grosso do Sul].

A qualidade de vida é entendida pela Organizacdo Mundial da Saude como a
percepc¢ao do individuo de sua posicédo na vida no contexto da cultura e sistema de
valores em que vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacdes. O objetivo foi analisar a qualidade de vida dos pacientes vivendo com
HIV/AIDS atendidos no Hospital-Dia Prof? Esterina Corsini de Campo Grande-MS.
Foi aplicado o questionario WHOQOL-120 HIV por meio de entrevista e coletadas
informacOes sociodemograficas, clinicas e laboratoriais. As analises estatisticas
respeitaram a significancia de p < 0,05. A amostra foi composta por 205 pessoas
(40,8 £ 1,8 anos, 68,8% homens) e apresentou maioria com qualidade de vida
intermediaria nos dominios fisico (13,1 £ 3,5), nivel de independéncia (12,9 £ 2,5),
relacbes sociais (14,0 £ 2,2), meio ambiente (12,9 + 1,9) e espiritualidade,
religiosidade e crencas pessoais (12,6 + 2,4), e no dominio psicolégico a maioria foi
classificada com qualidade de vida superior (14,8 £ 2,7). Pacientes com idade entre
20 e 39 anos tem melhor qualidade de vida que as faixas etarias mais avancadas; 0s
homens se destacaram das mulheres nos dominios fisico, psicologico e
espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais; a escolaridade a partir do ensino
médio associou-se a melhor qualidade de vida; pacientes casados apresentaram
escores melhores nos dominios fisico, psicoldgico, nivel de independéncia e
relacfes sociais; pacientes de pele negra tém melhor qualidade de vida que aqueles
de pele parda; a faixa salarial de 3,1 a 4 salarios minimos atingiu melhor escore; a
contagem de células CD4 = 500 se associou com o dominio nivel de independéncia;
a carga viral ndo demonstrou associacdo com a qualidade de vida (p > 0,05);
pacientes que vivem com HIV de 2,1 a 5 anos apresentam alto nivel de qualidade de
vida no dominio espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais; a presenca de
outra doenca afeta negativamente a qualidade de vida; e o uso de medicamentos
anti-retrovirais nao apresentou relacdo com a qualidade de vida, exceto no dominio

nivel de independéncia, o qual obteve escore mais baixo.



Palavras-chave: aids, oms, haart, bem-estar, salude.



ABSTRACT

Ferreira, BE. Quality of life of people living with HIV receiving care at Hospital -
Dia Prof® Esterina Corsini in Campo Grande - MS. Campo Grande; 2009.

[Dissertation - Federal University of Mato Grosso do Sul].

Quiality of life‘s concept is understand by World Health Organization as individual's
perception of their position in life in the context of the culture and value systems in
which they live and in relation to their goals, expectations, standards and concerns.
The aim was to analyze the quality of life of Hospital-Dia Prof2 Esterina Corsini
HIV/AIDS patients of Campo Grande-MS. Was administered WHOQOL-120 HIV
questionnaire trough an interview process and collected sociodemographic, clinical
and laboratorial data. Statical analyses was performed with p < 0,05. The sample
was based on 205 patients (40,8 = 1,8 years old, 68,8% men) and showed more
patients with intermediary quality of life on physical (13,1 = 3,5), level of
independence (12,9 + 2,5), social relationships (14,0 £ 2,2), environment (12,9 + 1,9)
and spirituality, religion and personal beliefs (12,6 £ 2,4) domains, in psychological
domain more patients reached high quality of life (14,8 + 2,7). Patients with age from
20 to 39 years old have better quality of life; men showed better scores on physical,
psychological and spirituality, religion and personal beliefs; patients with college have
better quality of life; married patients showed better quality of life on physical,
psychological, level of independence and social relationships; Afro-American patients
have better quality of life than those from Mulatto race; patients classified as 3,1 to 4
minimal salaries showed better score; patients with level of CD4 cells at = 500 was
associate with level of independence domain; viral load did not show significant
association with quality of life (p > 0,05); patients living with HIV from 2,1 to 5 years
showed high quality of life in spirituality, religion and personal beliefs; presence of
other disease and use of anti-retroviral drugs were associated with worst quality of

life.

Keywords: aids, who, haart, wellbeing, health
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1 INTRODUCAO

O termo qualidade de vida tem uso corriqueiro nas conversas informais,
paginas de revistas e jornais, na televisdo e mesmo na relacao profissional entre
meédicos e pacientes. Esse termo, apesar de tdo agregado ao dia-a-dia, ndo tem
explicagdo simples, pelo contrario, vem sendo discutido com énfase desde a
segunda metade do século XX. A revisdo realizada por Zanei (2006) apresenta a
introducéo do termo nos Estados Unidos apds a 22 Guerra Mundial (1939-1945),
quando foi utilizado para expressar 0s possiveis resultados do consumo
desenfreado provocado pelo crescimento industrial com danos sobre o ambiente. O
desenvolvimento industrial e tecnolégico poderia afetar o espago que seria deixado
aos filhos (analogia ao futuro), transformando seu “viver”, ou como foi chamado, sua
qualidade de vida.

Esse ponto de partida ja mostra a caracteristica subjetiva do termo que
inicialmente se tratava de algo futuro. Velarde-Jurado e Avila-Figueroa (2002)
afirmam que o termo é multidimensional, composto por estilo de vida, pelo viver,
pela satisfacdo na escola e emprego e situacdo econdmica. Fica claro o complexo
sistema de valores que compde o termo qualidade de vida e ainda a forma tao
individual que se manifesta. Os mesmos autores ainda discorrem sobre a amplitude
da concepcéo do termo, que recebe influéncias de fatores sociais como emprego,
maneira de viver, acesso a servicos publicos, comunicacdo, urbanizacao,
criminalidade, poluicdo do ambiente e outros temas que afetam as rela¢cées de uma
comunidade.

No ensaio de Buss (2000) é apontado o aumento da expectativa de vida na
Ameérica Latina, que partiu de 50 anos na década de 1960 e atingiu 69 anos em
1995, mas ainda estédo presentes problemas como desigualdades sociais, questdes
de infra-estrutura urbana, surtos de doencas infecto-parasitarias, crescimento do
namero de doencas cronicas e novas perguntas, agora consideradas importantes,
como violéncia, uso de drogas e questdes de saude. O autor afirma que ja no século

XVIII* eram discutidas questdes sobre pobreza, mas condi¢cdes de vida, nutricdo e

! Buss (2000) cita o professor da Faculdade de Medicina da Lombardia Austriaca Johann Peter Frank
gue escreveu a obra “A miséria do povo, mée das enfermidades”.
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saude, e que as solucdes deveriam ir além da reforma sanitéria e atingir mudancgas
econdmicas e sociais. Analisando o estudo de Buss (2000), acompanhado da
discusséo realizada por Velarde-Jurado e Avila-Figueroa (2002), percebe-se o fator
salude se sobressaindo: no primeiro trabalho com a promocdo da saude como
aspecto a elevar a qualidade de vida; e no segundo estudo o acesso a servigos
publicos como componente alcancado pela amplitude do termo qualidade de vida.
Velarde-Jurado e Avila-Figueroa (2002) ainda especificam mais o termo qualidade
de vida com a intencdo no meio medico, que é prevenir ou tratar as enfermidades.
N&o se pode negar que o estado de saude tem importante papel no viver das
pessoas, ja que uma debilidade pode limitar as realiza¢cdes dos individuos. Mas o
gue se deve pensar quando se refere a alguém doente, portador de alguma
enfermidade crbnica ainda sem cura? Seria ele sem saude?

Em 1946 a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) definiu que “saude é um
completo estado de bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas auséncia de
doenca ou enfermidade” (THE WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1946; ZANEI,
2006). As varias faces presentes também no termo saude remetem a qualidade de
vida, e dessa maneira o portador de doenca cronica pode ter saude e boa qualidade
de vida.

E certo que alguém vitimado por alguma doenca, principalmente as cronicas
pela longa convivéncia do portador com suas manifestacdes clinicas, tera uma vida
diferente. Sao rotinas de tratamentos, medicamentos periodicos, visitas constantes
ao médico e ainda o estigma de ser portador da enfermidade. Com essas
caracteristicas, uma doenca que recebe grande destaque é a sindrome da
imunodeficiéncia adquirida (AIDS-acquired immunodeficiency syndrome) causada
pelo virus da imunodeficiéncia humana (HIV-human immunodeficiency virus). Em
seu estudo sobre o HIV/AIDS na era da terapia anti-retroviral potente (HAART-highly
active antiretroviral therapy), Lewden et al. (2005) afirmaram que esse novo
tratamento ofertou mais tempo de vida ao portador do HIV, mas trouxe também
novas manifestacdes clinicas da doenca e alguns efeitos adversos.

Nesse novo cenario de vida com HIV/AIDS, no qual os responsaveis pelos
tratamentos tém informacdes atualizadas sobre causas de morte dos portadores
(LEWDEN et al., 2005), efeitos adversos do tratamento (VALENTE et al., 2005) e a
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distribuicdo da doenca pelo pais (BRASIL, 2008a), € de grande valia analisar a
caracteristica subjetiva do tratamento dispensado ao portador: a qualidade de vida.

Na analise critica realizada por Berkman et al. (2005) sobre o modelo
brasileiro de tratamento aos portadores de HIV — AIDS é possivel conhecer os
mecanismos que deram certo no Brasil, que foram: a modificacdo de experiéncias
intimas, as mudancas de rela¢des sociais estabelecidas e os desafios as diferencas
entre a populacdo por meio da oferta de tratamento a todos 0s seguimentos da
sociedade. Estes mesmos autores afirmaram que o tratamento brasileiro € exemplo
mundial de combate a doenca e 0s numeros estdo a favor. em 1992 foram
notificados 15 mil casos de AIDS, com pico de 30 mil casos em 1998 e terminando o
periodo analisado em 2003 com 10 mil pessoas infectadas pela AIDS. E os casos de
morte de portadores da doenca atingiram pico no periodo de 1995-1996, com 16
mortes para cada 100 mil habitantes, e em 2002 cairam para 10 mortes para cada
100 mil habitantes. Os autores atribuiram ao tratamento com a HAART o menor
namero de mortes por infectados pelo HIV.

No Brasil houve sucesso no tratamento, englobando prevencéo e controle do
contagio. O maior tempo de vida oferecido ao portador da enfermidade esta
instituido, mas como estd a qualidade desses anos oferecidos? Segundo
Szwarcwald et al. (2000) a epidemia da AIDS ainda esta condicionada a fatores
regionais, levando a um certo nivel de “individualizacdo regional” da doenca. Em
2007 foram notificados 404 novos casos de AIDS em Mato Grosso do Sul (BRASIL,
2008a) e a regiao ainda nao foi contemplada com estudos sobre a qualidade de vida
da populagdo portadora do HIV — AIDS. E com o intuito de preencher essa lacuna e
ofertar novas informacdes para as equipes de saude que lidam com essa populacéo
que este trabalho foi realizado. Dados sobre a qualidade de vida podem ser
aplicados em decisdes clinicas para adequar o tratamento ao paciente com HIV-
AIDS, e também para “[...] a avaliacdo de efetividade de tratamentos e de
funcionamento de servicos de saude. Além disso, podem ser importantes guias para
politicas de saude.” (FLECK, 2000, p. 38).
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Entendendo a qualidade de vida

A manifestacdo, significado e utilizacdo do termo qualidade de vida vém
sendo discutido ha quase um século pelos estudiosos sociais e da saude. Flanagan
(1978) mostrou a preocupacdo com o tema na reunido realizada por pesquisadores
americanos com o objetivo de promover estudos para melhorar a qualidade de vida
da populacdo daquele pais. Ainda no trabalho é apresentada a pesquisa pioneira
gue revelou as dimensdes da qualidade de vida para aqueles pesquisadores. Foram
entrevistados 3.000 americanos (de 30 a 70 anos) que definiram por meio das
experiéncias proprias os pontos relevantes da qualidade de vida. A analise destacou
15 componentes: bem-estar material e seguranca financeira; salde e seguranca
pessoal; relacionamento conjugal; ter filhos; relacionamento com os pais, sobrinhos
e outros parentes; relacionamento com amigos; atividades de ajuda ou
encorajamento de outras pessoas; participagdo no governo local e nacional;
desenvolvimento intelectual; entendimento pessoal e planejamento; trabalho;
criatividade e expressdo pessoal; socializacdo; atividades recreativas passivas e
observacionais; e atividades recreativas ativas e participativas. Todos o0s
componentes foram posteriormente distribuidos em cinco topicos: bem-estar fisico e
material; relacionamentos com outras pessoas; atividades sociais, comunitarias e
civis; desenvolvimento pessoal e auto-realizacédo; e recreagdo. Com o estudo
percebem-se as diferentes manifestacbes da qualidade de vida e sua alta
complexidade, revelada na interacdo entre 0s componentes.

Na década seguinte Cohen (1982) construiu uma reflexdo sobre a qualidade
de vida partindo das discussOes sobre a realizacdo de cirurgia arterial coronariana.
O autor afirmou que a vida humana é a condicdo para os valores humanos?,
mostrando uma relacdo entre o ser vivo biolégico e sua condicdo subjetiva, e
justificando a escolha por um procedimento arriscado como essa cirurgia para salvar

vidas. Para o autor as realizagdes humanas significam qualidade de vida, baseando-

2 «A vida humana é a condicdo dos valores humanos. As qualidades que lutamos para maximizar,
guaisquer que sejam sO podem ser maximizadas para os vivos”. Cohen, 1982, pag. 29.
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se em alguns filésofos® para afirmar que existem beneficios universais que
melhoram a vida de todo. E isso se manifesta em sensacdes, que sao subjetivas, e
logo néo se deve reduzir a significancia delas quando reportadas por pacientes.

No meio meédico Patrick e Deyo (1989) discutiram as mensuracoes realizadas
sobre a qualidade de vida. Como o conceito é amplo, ficaram evidentes as
diferencas entre as medi¢gBes propostas na época: medi¢cdes genéricas aplicadas a
qualguer paciente e medicdes especificas para grupos de enfermos (de acordo com
a doenca). A medicdo genérica, nomeada de qualidade de vida relacionada a saude
(QVRS), traducdo do termo em inglés Health-Related Quality of Life, cobria cinco
categorias: duracdo da vida, nivel funcional, percepcdes, oportunidades sociais e
incapacidades. As medicdes especificas levavam em conta as manifestacdes da
doenca e seus efeitos sobre a qualidade de vida, e os instrumentos poderiam aferir
as mudancas mais discretas. Os autores concluiram que a escolha do método
depende das inten¢Bes dos responsaveis pelo tratamento ou estudo, mas os dois
caminhos permitem interpretacdes e medi¢des importantes.

A QVRS leva em conta o ambiente médico, a relacdo entre tratamento,
doenca e paciente, dessa forma alguns aspectos da vida deste podem nédo ser
contemplados com a analise sob esse ponto de vista. Sobre esse tema Guyatt et al.
(1993) identificaram que renda, liberdade ou qualidade do ambiente podem néo ser
considerados saude, mas esses aspectos afetam o paciente, mesmo que nao sejam
controlados pelo ambiente médico.

De forma ampla, o termo qualidade de vida foi originalmente cunhado nos
Estados Unidos apés a 22 Guerra Mundial (1939-1945), descrevendo o efeito da
influéncia material por meio das posses (carros, casas e outros bens) nas vidas das
pessoas, e subsequiente passou a cobrir a educacao, saude, bem-estar, economia,
crescimento industrial e a defesa do mundo livre. Devido a sua subjetividade e
poucas discussbes sobre o tema até a década de 1980, o termo qualidade de vida
era usado na medicina social como sinénimo de satisfacdo com a vida, auto-estima,
bem-estar, felicidade, saude, valor e significado da vida, além da habilidade de

cuidar de si mesmo e ter independéncia funcional (CARR et al., 1996).

® Aristoteles, Sao Tomas de Aquino, Immanuel Kant e John Dewey.
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Ha mais de uma década se tem a discussao sobre como a qualidade de vida
deve ser identificada e avaliada. Muldoon et al. (1998) afirmaram que o peso das
doencas ndo pode ser descrito completamente por medidas clinicas tradicionais
como tamanho do infarto, do tumor ou do volume inspiratorio forcado, mas fatores
psicossociais como dor, apreensdo, mobilidade restrita e aspectos de outros
problemas funcionais devem ser levados em conta.

Minayo et al. (2000) iniciam sua discussdo a partir da Guerra Fria (1947-
1991), periodo que tinha a qualidade de vida como manifestacdo do “dia de
amanha”, pois o desenvolvimento tecnolégico forcou um forte consumo sobre o
ambiente. A procura e iminente escassez de matéria-prima levaram as pessoas a
refletirem sobre o que deixariam para seus filhos, ou qual seria a qualidade de vida
deles. O estudo também aborda as avaliacbes de qualidade de vida aplicadas em
grandes populacdes, sendo apresentadas como medidas e padrdes gerais da
qualidade de vida. Dentre elas destacam-se o indice de Desenvolvimento Humano
(IDH), elaborado pelo Programa das NagOes Unidas para o Desenvolvimento
(PNUD) levando em conta a renda, a satde e a educacéo; o indice de Condigdes de
Vida (ICV), elaborado pela Fundacdo Jo&do Pinheiro de Belo Horizonte (Minas
Gerais-Brasil) abrangendo renda, educacao, infancia, habitacdo e longevidade; e o
indice de Qualidade de Vida (IQV), construido pelo jornal Folha de S&o Paulo, com
foco em trabalho, seguranca, moradia, servicos de saude, dinheiro, estudo,
qualidade do ar, lazer e servigcos de transporte. Dentre os trés meios de avaliagdes
apresentados, o Unico a entrar em contato com o individuo é o IQV, que entrevista
as pessoas e classifica os itens abordados por meio de uma escala de intensidade.
Os outros utilizam levantamentos de dados secundarios para definir a qualidade de
vida.

Tanto o IDH, quanto o ICV e o IQV sdo medidas objetivas que se aplicam ao
campo econdmico, com vistas a destinacdo de recursos financeiros. Carr e
Higginson (2001) apontaram que as medi¢cGes de qualidade de vida devem captar a
perspectiva do respondente sobre sua doenca, tratamento, cuidados e resultados. A
qualidade de vida estd relacionada com a expectativa individual ou cultural e
objetivos, sendo que ela ndo se mantém estética com o passar do tempo.

Velarde-Jurado e Avila-Figueroa (2002) revelaram que a qualidade de vida

representa as sensacdes subjetivas de sentir-se bem, inseridas em um sistema de
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valores, com perspectivas que variam individualmente. Para os autores as
avaliagcOes sobre qualidade de vida s&o possiveis, j& que se existe aceitacdo desse
conceito é possivel quantifica-lo.

Berlim e Fleck (2003) explicam que a avaliacdo da qualidade de vida é o meio
de capturar as perspectivas pessoais do paciente sobre o tratamento ou sobre sua
vida. Isso renova a tradicional medicina que avalia as mudangas no paciente por
intermédio de meios clinicos ou biolégicos, com informagBes sobre a patologia,
sendo impossivel identificar o ponto de vista pessoal do paciente e sua perspectiva
social. Também neste estudo os autores verificaram que o termo qualidade de vida
foi incluido nos indexadores médicos em 1975 e a partir de 1980 as publicacdes
cientificas comecaram a sistematizar as pesquisas da area, sendo a oncologia a
primeira especialidade da salude a estudar o conceito aplicado aos pacientes.

Até o momento se tém claras trés concepcbes da qualidade de vida:
econdmica, relacionada a saude e geral. As concepc¢fes mais objetivas (econémica
e relacionada a saude) podem ser vistas nas politicas publicas com efeitos sobre a
saude coletiva. Nelas as informacdes sobre a qualidade de vida (definida segundo
0s parametros avaliados pelas instituicées) tém sido utilizadas para analisar os
impactos de tratamentos em determinados grupos de enfermos como comparacao
entre procedimentos para controle de problemas de saude. Ja a qualidade de vida
geral aborda o processo saude-doenca como multifatorial, complexo e continuo,
ligado a fatores econémicos, socioculturais, a experiéncia e estilo de vida (SEIDL,;
ZANNON, 2004).

Sobre a importancia publica da qualidade de vida, Galloway (2006) apontou
gue a busca por melhorias na mesma guiam as agendas governamentais dos paises
do ocidente.

Vido e Fernandes (2007) mostraram que a QVRS considera aspectos
relativos as enfermidades, as disfuncfes e as necessérias intervengdes terapéuticas
em saude, identificando o impacto destes na qualidade de vida. S&o pontos objetivos
da investigacdo médica. As autoras identificaram a mensuracdo da qualidade de
vida como uma nova tecnologia que vai pertencer ao universo do tratamento médico
e do ambiente social, sendo um fato irreversivel. Para tanto é importante que as
equipes de saude e pacientes estejam familiarizados com as avaliagcbes de

qualidade de vida.
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O trabalho com mensuragdo da qualidade de vida ja é identificado como
importante, sendo aceito dentro do ambiente médico-hospitalar. O tema ja esta em
curriculos universitarios e em cursos de pés-graduacdo, como descrito no estudo de
Calvert e Skelton (2008), no qual explicam como implementar um curriculo que
aborde o tema.

Um ponto histoérico importante na evolugdo dos estudos de qualidade de vida
foi a definicdo de saude pela Organizacdo Mundial da Saude e seu envolvimento na
construcéo teorica e posterior pratica no ambito da qualidade de vida. Esses pontos

serdo abordados a seguir.

2.2 A qualidade de vida pela Organizacdo Mundial da  Saude

Em 1946 a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) definiu saude como um
“completo estado de bem-estar fisico, mental e social e ndo meramente a auséncia
de doenca” (THE WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1946). Essa definicdo
desvinculou o estado saudavel das manifestacbes bioldégicas das doencas,
passando do controle da morbidade e mortalidade para a investigacdo sobre os
comprometimentos na vida diaria. Outros aspectos passaram a ser relevantes no
tratamento do paciente: sua percepcao sobre a doencga, o que sente a respeito, seu
relacionamento com as pessoas proximas e a realizacdo das atividades diarias de
maneira independente. O estado “saude” passou da bivaléncia doenca presente ou
ausente para um estado dinamico, no qual a doenca em si representa a
manifestacéo bioldgica do processo saude-doenca.

Com as ramificacbes da relacdo saude-doenca, ficou evidente que 0s meios
clinicos ndo eram completamente eficazes na avaliacdo do paciente e houve a
necessidade de outras mensuragbes complementares (BERLIM; FLECK, 2003;
ZIMPEL; FLECK, 2007). Dessa forma a OMS criou o grupo WHOQOL (World Health
Organization Quality of Life), responsavel pelos estudos da instituicdo sobre o tema
qualidade de vida.

Nascendo da necessidade internacional por avaliagbes da qualidade de vida e
tendo os cuidados com a saude como uma relagdo humanista entre o profissional e
0 paciente, sendo o bem-estar do ultimo o principal objetivo, o WHOQOL se

empenhou em desenvolver seu primeiro questionario de qualidade de vida. Segundo
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Zimpel e Fleck (2007) os questionarios tém sido escolhidos por oferecerem uma
coleta de dados diretamente do paciente, o que foi importante para 0 grupo
WHOQOL segundo suas diretrizes, explicadas adiante.

O grupo WHOQOL visava um instrumento que pudesse avaliar a qualidade de
vida de maneira transcultural. Segundo Fleck et al. (1999a) existe algo considerado
universal na qualidade de vida, independente de nacgédo, cultura ou época. Dois
pontos foram importantes no trabalho do WHOQOL e n&o estavam presentes em
outros instrumentos daquele momento: desenvolvimento transcultural e clarificacédo
do conceito qualidade de vida.

A instituicdo desenvolveu o método WHOQOL (THE WHOQOL GROUP,
1995). Nele estdo presentes trés diretrizes: (1) desenvolvimento internacional do
instrumento, com a participacdo inicial de 15 centros®, com diferentes niveis de
industrializacdo, disponibilidade de servicos de saude e outros aspectos
considerados relevantes para a qualidade de vida (familia, percep¢édo do tempo e do
eu, religido dominante...); (2) entrada interativa na qual os pesquisadores revisavam
e consolidavam as informac¢des em todos os niveis de construcéo; e (3) o método de
traducdo da OMS, composto por retrotraducdo complementada por revisdo de
grupos monolingues e bilingues, assegurando a manutencdo do conceito de
qualidade de vida, a semantica e técnicas equivalentes em diferentes versdes do
WHOQOL.

Durante o processo de construcdo do instrumento foram seguidos alguns
passos (referidos como steps nos documentos oficiais da OMS), mantidos em todas
as validacdes posteriores para linguas além do inglés (THE WHOQOL GROUP,
1995): (1) clarificacdo do conceito, para sanar a inexisténcia da definicdo de
qualidade de vida. De inicio foram adotados pontos claros sobre o conceito, como o
reconhecimento de que a qualidade de vida é subjetiva, composta por diferentes
dimensdes (multidimensional), e incluiu dimensbes positivas (contentamento,
mobilidade...) e negativas (dor, fadiga...). ApoOs isso o grupo definiu qualidade de
vida como “percepcao do individuo de sua posicédo na vida no contexto da cultura e

sistema de valores em que vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas,

* Melbourne (Austrélia), Zagreb (Croécia), Paris (Franca), Nova Delhi e Madras (india), Beer-Sheeva
(Israel), Téquio (Japao), Tilberg (Holanda), Panama (Panamd), Sdo Petersburgo (Russia), Barcelona
(Espanha), Bangcoc (Tailandia), Bath (Reino Unido), Seattle (EUA) e Harare (Zimbabue).
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padrdes e preocupacdes™

. Com o conceito definido foi desenvolvido o (2) estudo
piloto quantitativo, que envolveu a exploracdo da qualidade de vida em diferentes
culturas buscando questdes e geracao da escala de respostas. Esse passo terminou
com 1.800 perguntas compondo o poco global de questdes, que foi reduzido para
1.000 itens depois do descarte de equivaléncias semanticas. As escalas de
respostas foram desenvolvidas com a insercdo de palavras ancoras (intensidade:
nada e extremamente; avaliacdo: muito ruim e muito bom; capacidade: nada e
completamente; frequéncia: nunca e sempre; e satisfacdo: muito satisfeito e muito
insatisfeito), com equivaléncia semantica universal. Cada cultura deveria definir os
termos entre as ancoras de forma a representar escalas de 25%, 50% e 75% de
intensidade entre os pontos distais. No (3) teste piloto (THE WHOQOL GROUP,
1998) o instrumento continha 235 perguntas distribuidas em 29 facetas e seis
dominios, e foi aplicado nos 15 centros totalizando uma amostra de 4.802 pessoas
(83,3% de pessoas em algum tratamento médico). E por ultimo o (4) teste de campo,
com o questionario composto por 100 questfes distribuidas em 24 facetas (mais
uma faceta sobre a qualidade de vida geral) e seis dominios.

As facetas foram discutidas em todos os centros: com os profissionais de
saude, populacdo “saudavel” e populacdo em algum tratamento médico. Os
participantes apontavam aspectos da vida que afetavam sua qualidade. ApGs essa
etapa eram desenvolvidas questbes que se agrupavam nas facetas e eram
aplicadas em todos os centros respeitando o método e os passos do grupo
WHOQOL. Os dominios sédo aspectos maiores que aglomeram as facetas por meio
de associacdo estatistica. Os seis dominios (fisico, psicologico, nivel de
independéncia, relacbes sociais, meio ambiente e espiritualidade, religiosidade,
crencas pessoais) sdo mantidos em todos os instrumentos, apesar das facetas
variarem de acordo com a necessidade de ajustes para situagbes especificas e
alguns dominios serem transformados em facetas para abreviagdo do instrumento.

Em 1996, Fleck et al. (1999b) aplicaram o questionario WHOQOL-100 ja na
versao brasileira em 300 individuos (250 pacientes e 50 controles, 43,8 £ 15,7 anos,

50,3% homens). O instrumento apresentou validade discriminante entre os pacientes

® “Individual’s perception of their position in life in the context of the culture and value systems in which
they live and in relation to their goals, expectations, standards and concerns” (THE WHOQOL
GROUP, 1995).
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e controle, os dominios apresentaram correlacdo entre si, o instrumento WHOQOL-
100 se correlacionou com os instrumentos Inventario de Beck para depresséao e
Escala de Desesperanca de Beck, além de fidedignidade teste-reteste. O
instrumento mostrou bom desempenho psicométrico na amostra estudada (Porto
Alegre — Rio Grande do Sul — Brasil).

Apesar de eficaz na mensuracdo da qualidade de vida em diferentes culturas,
o WHOQOL-100 mostrou-se longo e de dificil aplicacdo quando a qualidade de vida
nao € a unica variavel estudada. Dessa forma o grupo WHOQOL preservou o
carater abrangente do instrumento e o conceito multidimensional de qualidade de
vida ao promover a abreviagdo do instrumento. ISso aconteceu com a representacao
de cada faceta por uma pergunta, sendo escolhidas aquelas que mais se
correlacionavam com a média geral do instrumento. O novo questionario foi batizado
de WHOQOL-bref, tendo 24 questdes representando as facetas e duas perguntas
sobre a qualidade de vida geral.

A versdo brasileira do instrumento abreviado foi validado por Fleck et al.
(2000) em 300 individuos (250 pacientes e 50 controles), apresentando
caracteristicas satisfatorias, correlacdo com instrumento sobre desesperanca e
depressédo (por sugestdo do WHOQOL) e fidedignidade teste-reteste. Apesar do
WHOQOL-100 e do WHOQOL-bref serem instrumentos gerais, eles poderiam nao
identificar influéncias importantes de algumas doencas sobre a qualidade de vida.
Dessa forma o WHOQOL desenvolveu estudos sobre algumas populacdes
especificas.

Com a crescente infeccdo pelo HIV a nivel mundial e com relevancia em
paises em desenvolvimento, a OMS iniciou em 1997 o projeto para aplicacdo do
instrumento geral WHOQOL-100 para a populacdo infectada (THE WHOQOL HIV
GROUP, 2003). Os instrumentos gerais podem nao ser sensiveis aos determinantes
da qualidade de vida de pessoas vivendo com o HIV-AIDS, e até o0 momento o0s
instrumentos para essa populacdo eram desenvolvidos em uma cultura (EUA ou
alguns paises da Europa) e traduzidos para outras, ndo garantindo a sensibilidade
cultural. Dessa forma, o desenvolvimento do mdodulo para HIV e AIDS teve como
base o instrumento geral WHOQOL-100 e foi acrescido de dominios e facetas
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especificas para a doenca®. O grupo da OMS seguiu trés passos para O novo
instrumento: (1) consulta internacional a especialistas na area de qualidade de vida
e HIV — AIDS, para analisar possiveis novas facetas; (2) pesquisa de campo
qualitativa, com consulta a grupos focais compostos por pacientes e equipes de
tratamento, com discussao sobre o tema; e (3) a consolidacdo do instrumento com
as informac0des obtidas, totalizando 115 novas perguntas em 25 novas facetas.

A versao final do instrumento, que foi uma complementagdo ao WHOQOL-
100, ainda sob o mesmo conceito de qualidade de vida, foi publicada
internacionalmente e validado para a populacao brasileira.

A validagao da versédo nacional do instrumento foi publicada em 2007 com
autoria de Zimpel e Fleck. Sdo 120 perguntas, seis dominios, 29 facetas (sete
especificas para HIV — AIDS) mais uma sobre a qualidade de vida e saude geral. Os
autores aplicaram o instrumento em 308 portadores do virus (42,5% assintomaticos,
29,5% sintomaticos e 27,9% com AIDS) com idade média de 34,6 + 8,1 anos (60,4%
homens). Com uma perspectiva transcultural e caracteristicas psicométricas
adequadas o instrumento mostrou-se apropriado como uma nova alternativa para
avaliacao da qualidade de vida em pacientes com HIV-AIDS.

No atual estdgio de trabalho do WHOQOL outras doencas ou populacdes
especificas sdo alvo de atencdo pelos pesquisadores. A mensuracdo da qualidade
de vida por meio de instrumentos validados é importante para diagnéstico e também
para tratamentos e politicas publicas. A aplicacdo desses resultados sera abordada

na sequéncia.

2.3 Avaliacéo da qualidade de vida e aplicacdo der  esultados

A avaliacdo da qualidade de vida permite aos responsaveis pelo cuidado com
a saude captar a perspectiva do paciente sobre a doenca e o tratamento, oferecendo
melhor priorizacdo de problemas e comunicacdo com o paciente (BERLIM; FLECK,
2003). Casali et al. (1997) ja afirmaram que as decisdes médicas devem respeitar as
escolhas dos pacientes, pois cada individuo tem diferentes objetivos e preferéncias,
e as decisOes irdo afetar a qualidade de vida. As revisdes de estudos a seguir

® Os centros utilizados foram Austrdlia, Brasil, Italia, Tailandia, Ucrania e india.
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mostram o alcance das avaliagbes de qualidade de vida em diferentes tipos de
pacientes e seus possiveis efeitos nos tratamentos, além da utilizacdo de
instrumentos gerais ou especificos para a doenca e avaliacdes da qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS).

Dentre as aplicacdes das avaliagdes de qualidade de vida, Jachuck et al.
(1982) investigaram as manifestacdes do tratamento para hipertenséo arterial (HA)
vigentes na época. Nas décadas de 1970 e 80 houve melhor controle da HA,
mudando os pacientes de niveis elevados para niveis mais baixos ou normais. I1sso
provocou diminuicdo do numero de doentes e da mortalidade pela doenca, fazendo
com que os médicos passassem a tratar todos os pacientes que tivessem HA leve, o
que promoveu generalizacdo do tratamento. As drogas hipotensoras dos
tratamentos demonstraram aumento nos efeitos colaterais, potencialmente afetando
o estilo de vida dos pacientes.

Os autores recrutaram 75 pacientes (54,7% mulheres; 50,5 anos) com HA
controlada (pressao arterial diastolica < 100 mmHg). Foi administrado o questionario
Quality of Life Impairment Scale (QLIS) nos pacientes, em seus familiares e em seus
meédicos. O QLIS verifica os niveis de deterioracdo em alguns campos da vida e foi
usado originalmente para sobreviventes de cirurgia cerebral, mas em suma avalia os
prejuizos na qualidade de vida provocados pelas doencgas. Avaliando a qualidade de
vida apos o tratamento, os meédicos indicaram que em 100% da amostra houve
melhora; segundo o0s pacientes apenas 46,7% melhoraram, 42,7% mantiveram o
mesmo nivel de qualidade de vida e 9,3% pioraram; segundo os familiares 98,7%
tiveram piora na qualidade de vida. Com as informacdes dos familiares, os pacientes
foram distribuidos em trés grupos: pouca deterioracao (25,3%), moderada (44%) e
severa (29,3%). O grupo com pouca deterioragcdo apresentou, segundo o0s
familiares, irritabilidade, menos energia e maior preocupagdo com doencgas
(hipocondria), j& os outros dois grupos apresentaram, em acréscimo, perda de
memoaria, medo, mau humor e menor interesse e iniciativa.

Quanto a atividade sexual, somente 50 pessoas responderam, sendo que
64% apresentaram menor ou nenhum interesse sexual. A discrepancia entre os
resultados do QLIS dos médicos e dos pacientes e familiares mostram as diferentes
analises feitas, ja que os médicos levaram em conta a melhora nos niveis clinicos

(pressao arterial), que nao apresentaram deterioracdo com o tratamento. Ja 0s
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pacientes responderam o que sentiam com o tratamento e os familiares utilizaram a
convivéncia prévia com 0s pacientes, pois durante a coleta de dados ndo houve
contato entre familiares e pacientes. Segundo o0s autores existia falta de
comunicacao entre medico e paciente, sendo substituida por uma avaliacdo objetiva
levando em conta somente os aspectos clinicos. A deterioragcdo nos campos da vida
identificada pelo estudo pode nao afetar o tratamento clinico, mas certamente afeta
a qualidade de vida criando problemas sociais, conjugais e de reajuste ocupacional.

Quanto aos impactos do estilo de vida sobre a qualidade de vida, Tillmann e
Silcock (1997) avaliaram 1665 fumantes e ex-fumantes escoceses (de 20 a mais de
80 anos). Os autores utilizaram os instrumentos de avaliagdo de QVRS SF-36 e
EuroQoL, além de questionario com questdes respiratorias especificas. A qualidade
de vida identificada pelos dois instrumentos foi melhor nos ex-fumantes (n = 778) do
que no grupo fumante (n = 887). Quanto as questdes especificas, os fumantes
reportaram mais tosse, muco e falta de ar durante o esforco; os dois grupos
reportaram acordar com falta de ar (p = 0,17) e limitacdo da atividade fisica por
limitacdo pulmonar (p = 0,06). Apesar de alguns sintomas causados pelo fumo ainda
serem mantidos pelos ex-fumantes (cinco ou mais anos sem cigarro), as
informacdes referentes & QVRS mostram estimativas de melhoras no nivel de
saude, o que reforga a atitude de parar de fumar.

Ja no tratamento do cancer, doenca pioneira nas avaliacdes de qualidade de
vida (BERLIM; FLECK, 2003), estdo inclusas rotinas de quimioterapia para
destruicdo das células cancerigenas. Esse tratamento apresenta efeitos colaterais,
dentre eles a anemia crbnica, a qual € tratada com eritropoetina alfa para aumento
dos niveis de hemoglobina. Investigando a relacdo entre qualidade de vida e nivel
de hemoglobina de pacientes anémicos em quimioterapia recebendo o
medicamento, Crawford et al. (2002) realizaram estudo por quatro meses em 4382
pessoas, distribuindo-as em dois grupos.

A mensuracdo da qualidade de vida foi realizada com a aplicacdo dos
instrumentos LASA (Linear Analog Scale Assessment) e FACT-An (Functional
Assessment of Cancer Therapy-Anemia). O grupo 1 (G1) foi composto por 2030
pacientes avaliados no inicio do tratamento e no 4° més com o LASA. O grupo 2
(G2) foi composto por 2352 pessoas com avaliagcdes no inicio, 2° e 4° més por meio
do LASA e do FACT-An. A idade média foi de 63 anos, sendo 61% mulheres e nivel
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médio de hemoglobina de 9,3 g/dL. Todos os participantes foram avaliados
clinicamente a cada més. Os niveis de hemoglobina e os resultados do LASA
mostraram modesta relacao estatistica (G1 = 0,25 e G2 = 0,29) e FACT-An aplicado
no G2 também apresentou correlacdo (= 0,27). A melhor qualidade de vida,
observada no G2 com o LASA, foi encontrada com os niveis de hemoglobina entre
11 e 13 g/dL de sangue, sendo que 22,4% dos pacientes apresentaram hemoglobina
a 12 g/dL com melhora média de 94,3% na qualidade de vida, quando comparados
com os pacientes com a hemoglobina mais baixa (8 g/dL). Os autores concluiram
que o nivel de hemoglobina a 12 g/dL otimiza o nivel funcional como mostrado em
estudos sobre disfuncdo renal com anemia. Os resultados sugerem que 0s meédicos
devem obijetivar niveis de hemoglobina em pacientes com cancer e anemia entre 11
e 12 g/dL para melhor qualidade de vida.

Ainda sobre o cancer, Nucci e Valle (2006) utlizaram o instrumento
WHOQOL-bref para avaliar a qualidade de vida de 50 pacientes com cancer (52,9 +
13,8 anos) e compararam com 70 pessoas (50,3 + 12,1 anos) do grupo controle. A
qualidade de vida geral ndo mostrou diferenca estatisticamente significante entre os
grupos (p = 0,3), mas os dominios fisico, relagcbes sociais e meio ambiente
mostraram. Os autores esperavam discrepancia entre os grupos no dominio fisico, ja
gue 0s pacientes estavam em tratamento e apresentam maior necessidade de
assisténcia meédica, mais fadiga e dificuldades para dormir. Mas a amostra
apresentou melhor pontuacdo média que o grupo controle, apesar de todas as
complicagbes da doenca.

A amostra também apresentou melhor pontuacdo no dominio relagbes
sociais, tendo como justificativa 0 encorajamento para novas possibilidades, pois os
pacientes tém menor liberdade e condi¢cdes para relacdes, o que leva a um melhor
entendimento sobre si mesmo e como ser social. Os pacientes apresentaram melhor
escore no dominio meio ambiente, diferenca explicada pela maior seguranca
oferecida a eles, enquanto o controle era da periferia da cidade e convivia com o0s
problemas locais. Outro ponto desse dominio é o transporte, pois 0 paciente utiliza
as ambulancias da unidade de tratamento e o controle utiliza o transporte coletivo. O
dominio psicolégico ndo apresentou diferenca (p = 0,2), mostrando estatisticamente
que sentimentos, emocfes e sofrimentos acontecem em todas as dimensdes

humanas. Os autores concluiram que o conhecimento cientifico € importante no
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processo de assisténcia a saude, mas o modelo de tratamento com foco na doenca
deve ser trocado por tratamento mais humanizado, ligado a complexidade pessoal,
familiar e social.

Para verificar a possivel relacdo entre qualidade de vida e depressdo com o
nivel de atividade fisica (NAF), Humpel e Iverson (2007) pesquisaram 91
australianos (64,8% homens) com idade média de 61 * 10,5 anos, portadores de
cancer de prostata (64,8%) ou mama (35,2%). Os participantes responderam a trés
instrumentos sobre: qualidade de vida (Functional Assessment of Cancer Therapy
system — FACT-G), depresséo e NAF, sendo que os dados sobre esse ultimo foram
coletados de duas maneiras: uma retrospectiva, com o paciente respondendo ao
instrumento levando em conta sua vida seis meses antes do diagndstico de cancer,
e outra sobre a semana atual. Mais de 70% dos participantes apresentaram boa
qualidade de vida, 30,8% da amostra foi considerada em depresséao, e 57,6%
apresentaram NAF recomendado (acima de 150 minutos por semana). O NAF caiu
em meédia 72 minutos apds o diagnostico, mas 20,9% dos participantes tiveram
acréscimo de nenhuma para alguma atividade fisica, e eles apresentaram melhores
escores na qualidade de vida e nas sub-escalas bem-estar fisico, emocional e
funcional.

Os portadores de cancer de prostata que tinham mais de 150 minutos de
atividade fisica por semana apresentaram melhor bem-estar funcional que aqueles
sem atividade fisica (p < 0,04), e 0 mesmo aconteceu com as portadoras de cancer
de mama (p < 0,02). A depressao apresentou relacdo negativa com o NAF, e 55,6%
dos participantes que nao tinham qualquer atividade fisica (68,3% da amostra) foram
classificados como em depressédo, enquanto somente 27,3% dos fisicamente ativos
(31,9% da amostra) foram classificados como depressivos. O nivel suficiente de
atividade fisica para pacientes com céancer trds beneficios como diminuicdo da
depressédo e aumento do bem-estar funcional. Os autores apontam como motivo da
melhora nos aspectos fisico e funcional da qualidade de vida nos pacientes com
maior NAF o condicionamento cardiovascular e melhora da funcéo muscular.

Sobre a utilizacdo de instrumento gerais ou especificos, Eurich et al. (2006)
verificaram a sensibilidade a mudancas na saude de pacientes com disfuncéo
cardiaca. Foram avaliadas 298 pessoas (75% homens, 60 +13 anos) com trés
instrumentos de QVRS, sendo o RAND12, o EQ-5D e o KCCQ (Kansas City
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Cardiomyopathy Questionnaire); realizaram o teste clinico de Caminhada de Seis
Minutos (T6) e classificaram os pacientes de acordo com a New York Hearth
Association (NYHA). Os pacientes passaram pela bateria de avaliagcdes e voltaram
depois de seis semanas para reavaliagdo. Dos trés instrumentos de QVRS
utilizados, o que se mostrou mais sensivel a mudanca na distancia do T6 foi o
KCCQ, especifico para a disfuncdo cardiaca, e também apresentou melhora global
na qualidade de vida dos pacientes. O instrumento n&do mostrou relacdo com a
classificacdo da NYHA, possivelmente por ela utilizar aspectos clinicos da disfuncéo
cardiaca, e o KCCQ pontuar dominios de funcdo social e de qualidade de vida. Os
instrumentos RAND12 e EQ-5D foram menos sensiveis as melhoras no T6 que o
KCCQ, mas foram eficazes na avaliacdo global dos pacientes, o que sugere sua
utilizacao junto a instrumentos especificos na pratica clinica.

Cavalcante et al. (2007) compararam a qualidade de vida de pacientes com
HA em tratamento ha mais de cinco anos com recém-ingressos no mesmo
tratamento, com o SF-36 (The Medical Outcomes Study 36-ltem Short-Form Health
Survey). Participaram do estudo 100 pessoas, sendo 46 em tratamento (grupo A,
62,7 £ 9,3 anos, 69,6% mulheres, diagnosticos de hipertensédo ha 15,6 = 9,1 anos), e
54 recém-ingressos (grupo B, 59,7 £ 11,6 anos, 68,5% mulheres, diagndsticos de
hipertensdo h4 12,4 + 7,1 anos). Todos os participantes eram inscritos em um
programa publico de tratamento em Presidente Prudente (Sdo Paulo — Brasil). Os
autores investigaram a qualidade de vida entre os grupos (ndo houve diferenca
estatistica), qualidade de vida sexual entre os grupos (grupo B relatou maior
satisfagcdo) com aplicacdo de instrumento préprio, relacdo entre vida sexual e
quantidade ou tipo de medicamentos (ndo houve relacdo) e associacado entre a
percepcdo da qualidade de vida e cada componente do SF-36 (houve associacao
com todos, exceto o componente emocional). Como a idade média dos grupos se
mostrou estatisticamente diferente (p = 0,02), o estudo também analisou a
normatizacao por faixa etaria (< 50, de 50 a 61, de 62 a 73 e 74 ou mais anos),
sendo que entre no grupo A ndo houve diferencas estatisticas, mas no grupo B a
faixa etaria de 62 a 73 anos apresentou maior insatisfacdo sexual que 0s outros
grupos (p < 0,05).

A ndo relacdo do componente emocional do SF-36 com a percepcao da

qualidade de vida foi explicado pela grande variabilidade da amostra e pela
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inadequacao do instrumento para mensurar aspectos subjetivos. O instrumento pode
nao ter sido o mais adequado para o modelo do estudo, ja que em todo o trabalho os
autores se referem a qualidade de vida, mas o SF-36 € sabidamente utilizado para
mensuracao da qualidade de vida relacionada a saude (TILLMAN; SILCOCK, 1997,
VIDO; FERNANDES, 2007), ou seja, aspectos principalmente referentes a saude e
doenca, logo ndo seria capaz de identificar diferengas entre aspectos emocionais ou
mentais com outros componentes. Instrumentos gerais, como o WHOQOL-100 ou
WHOQOL-bref poderiam captar essas informacdes entre os grupos (FLECK et al.,
1999a).

A HA é uma doenca cronica considerada como um dos fatores de risco mais
importantes para o desenvolvimento de doencas cardiovasculares. O portador da
doenca precisa mudar seu estilo de vida, além de aderir ao tratamento para uma
doenca silenciosa. Brito et al. (2008) consideraram a definicdo da qualidade de vida
da OMS em seu estudo com portadores de HA de Fortaleza (Ceara — Brasil), e
tiveram como hipétese que a doenca influencia negativamente a qualidade de vida.
Para mensuracéo utilizaram o instrumento SF-36, que avalia a percepcéo de saude
do paciente, sendo considerado um instrumento sobre a QVRS. Foi utilizado
também um instrumento para coletar a percep¢do do paciente sobre a doenca
(gravidade e se curavel ou nado). Participaram do estudo 113 pacientes (87,77%
mulheres, de 25 a 65 anos, sendo 69% > de 50 anos) de um servico publico da
cidade com diagndstico de hipertensdo ha mais de um ano. O SF-36 encontrou
comprometimento em todos o0s campos analisados (estado geral de salde,
capacidade funcional, desempenho fisico, aspectos emocionais, aspectos sociais,
dor, vitalidade e saude mental), com excecdo do campo evolucdo do estado de
salude, que analisa o estado atual de saude com o estado de ha um ano. Isso
possivelmente se explica pela inscricdo no servigo de salde, com aten¢éo da equipe
de tratamento e disponibilidade de medicamentos. Dos 113 pacientes, 19,5%
consideravam a doenca curavel e apresentaram melhores escores nos campos
estado geral de saude, capacidade funcional e desempenho fisico, quando
comparados ao grupo que considerava a doenga como incuravel (p < 0,05). O grupo
com percepcdo de doenca curavel apresentou pouco comprometimento na
capacidade de execucdo de tarefas cotidianas, e essa limitacdo prejudica o bem-

estar e a saude, levando a perda precoce da satisfagdo com a vida.
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Existe a hipdtese que eventos cruciais, como diagnosticos de doencas
graves, podem alterar a realidade atual e culminar em uma nova realidade,
Eastwood et al. (2008) estudaram qual o impacto da incerteza pré-exame na QVRS
apos um ano do diagnostico de doenca arterial coronariana, pela angiografia. Para
tanto, utilizaram o instrumento SF-36v2 (The Medical Outcomes Health Survey
Short-Form 36 version 2) para avaliar a QVRS, o CQLI-3 (Quality of life Index-
Cardiac Ill) para avaliar a QVRS especifica para a doenca coronaria, uma escala
para a incerteza na doenca (Uncertainty in lliness Scale-Community), foram
realizadas avaliacbes sobre aflicbes emocionais como ansiedade, hostilidade e
depressdo e uma escala de suporte social percebido. A amostra foi classificada de
acordo com a pontuacéo inicial da escala do Uncertainty in lliness Scale-Community,
resultando em grupo com baixa incerteza (n = 53) e alta incerteza (n = 47). Os
grupos nao diferiram quanto a idade, estado conjugal, escolaridade ou emprego.
Apds um ano do diagnéstico os instrumentos foram aplicados novamente. O grupo
com baixa incerteza apresentou melhor escore no SF-36v2 e no CQLI-3, menores
niveis de ansiedade e depressdo, mas os grupos nao diferiram quanto ao suporte
social percebido e ao nivel de hostilidade (p < 0,05). O estudo mostra que 0s
cuidados com o paciente ndo acaba apds o exame, mas que todos precisam de
acompanhamento psicolégico para que a QVRS se mantenha estavel apds o exame.
A relacdo com uma doenca potencialmente fatal e de evolucdo incerta afeta o
paciente com distarbios psicologicos, como ansiedade, depressdao e incerteza
quanto ao futuro, e as informacdes sobre isso permitem que as equipes de saude
realizem intervengdes que minimizem esses efeitos.

Sobre a mudanca de tratamentos, Culleton et al. (2007) realizaram um estudo
por meio de amostragem randomizada sobre dois métodos de hemodidlise em
pacientes em estagio final de doenca renal. Foram selecionados 51 pacientes de
unidades universitarias de hemodialise de Alberta (Canada), que foram distribuidos
de acordo com o tratamento que receberiam. Todos ja recebiam a hemodialise
convencional (3 vezes por semana, de 3:30 a 4:30 horas por sessao), mas 26 foram
selecionados para receber a hemodidlise noturna (de 5 a 6 vezes por semana
durante o sono, com minimo de 6 horas por sessao).

Tanto o grupo convencional (GC, 25 pessoas, 53,1 + 13,4 anos, 56% homens,

4,8 + 3,8 anos recebendo hemodialise) quanto o grupo dialise noturna (GDN, 26
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pessoas, 55,1 + 12,4 anos, 69% homens, 55 + 5,3 anos recebendo dialise)
passaram por avaliagdes e comparacdes entre os grupos com dados do inicio do
tratamento e apds seis meses. As analises dos dados clinicos revelaram: reducéo
da massa do ventriculo esquerdo no GDN comparado ao GC por meio de
ressonancia magnética (p < 0,05); ndo houve alteracdo significativa da pressao
arterial; o metabolismo mineral apresentou melhora no GDN quanto a fosfato e
produto de calcio — fosfato (p < 0,01). A QVRS foi avaliada pelo instrumento EuroQol
(EQ-5D), que nédo apresentou diferenca significante entre os grupos; pela escala
visual analoga EQ-5D, com diferenca estatisticamente significante entre 0os grupos
ao fim do estudo (p = 0,03); e pelo KDQOL-SF (Kidney Disease Quality of Life —
Short Form), do qual os autores escolheram quatro questdes para analisar e
verificaram diferencas nas questbes Efeitos da doenca renal e Sobrecarga da
doenca renal entre os dois grupos (p = 0,01 e 0,02 respectivamente). As melhoras
clinicas e na QVRS sugerem que a didlise noturna deve ser oferecida mais
amplamente aos pacientes renais, devendo levar em conta o desejo deles pela
mudanca e o custo desse tratamento.

Outro estudo sobre doentes graves foi realizado por Douglas et al. (2007).
Pacientes crbnicos e criticos representam alto custo para os servicos hospitalares,
principalmente pelas constantes reinternacdes explicadas pelo crescente numero de
pessoas idosas, maior severidade das doencas e longas estadias nas unidades de
tratamento intensivo (UTI) com ventilachio mecéanica prolongada. Apesar do
tratamento de alto custo, os resultados incluem ma qualidade de vida, alta taxa de
mortalidade e necessidade por reabilitacdo individual. Um tipo de programa que visa
minimizar as chances de re-internacao é feito com intervencao extra-hospitalar com
enfermeira em contato com o paciente apés a liberagdo do hospital e equipe
multidisciplinar para apoio.

Para verificar os resultados desse tipo de tratamento e 0s custos 0s autores
randomizaram 334 pacientes atendidos em um servico hospitalar universitario de
Cleveland (Ohio — Estados Unidos) em grupo experimental (GE, n = 231) e controle
(GC, n = 103). Os grupos nao diferiram estatisticamente quanto a idade, sexo,
independéncia para atividades da vida diaria, avaliagdo aguda da saude, niumero de
co-morbidades, nidmero de medicamentos, tempo de internacdo, duracdo da

ventilacdo mecanica e tempo na UTI. Os pacientes foram avaliados quanto a
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qualidade de vida por intermédio do SF-8 (The Medical Outcomes Short Form 8)
sobre trés momentos: quatro semanas antes da hospitalizagdo, no momento da
liberacdo e apds 8 semanas. Os grupos nao diferiram quanto a QVRS antes da
internacé@o, mas diferiram no momento da liberacdo sobre a capacidade funcional (p
= 0,003, sendo o GE com melhor escore). Os grupos ndo apresentaram diferenca
estatistica no fim do estudo, mas o GE alcangou escore proximo do pontuado quatro
semanas antes da hospitalizagcdo e apresentou mais pacientes com melhora na
QVRS (36,3% contra 29,2% do GC, p = 0,02). Nao houve diferenca estatistica (p =
0,59) entre os grupos quanto ao custo final do tratamento para produzir um
sobrevivente. Essa intervencédo para tratamento n&o-hospitalar apresentou retorno
ao nivel de QVRS pré-internacdo pelo mesmo custo financeiro. Dessa forma se tem
dados para alocacdes de recursos em unidades hospitalares que tratem desse tipo
de paciente.

A dor de cabecga cronica (DCC), caracterizada por manifestacdo minima de
quatro horas ao dia em ao menos 15 dias por més, esta ligada ao estresse, que
representa a sensacao de tensdo, angustia e desconforto que o individuo pode
experimentar. Pelo estresse ter ligacdo com a manifestacdo da DCC e essa poder
influenciar a qualidade de vida, Galego et al. (2007) estudaram 100 pacientes na
cidade de Sé&o José do Rio Preto (Sdo Paulo — Brasil) que tinham o diagndstico de
DCC. A amostra (38,8 + 11,7 anos, com DCC ha 4 = 5,6 anos) respondeu ao
Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp, que mostrou 90% dos
pacientes com estresse, distribuidos nas quatro fases progressivas: alerta (2,2%),
resisténcia (36,7%), quase exaustdo (51,1%) e exaustdo (10%), e a maioria com
sintomas psicoldgicos (94,5%). A qualidade de vida foi avaliada pelo SF-36 (The
Medical Outcomes Study Short Form), revelando que os pacientes com estresse
apresentavam escore da QVRS inferior aqueles sem estresse, exceto no dominio
capacidade funcional (p = 0,24).

Os pacientes na fase de resisténcia apresentaram melhores escores no SF-
36 que aqueles na fase da quase exaustdo, mas 0s pacientes na fase extrema
(exaustdo) apresentaram escores proximos dos individuos na fase de resisténcia
(exceto na capacidade funcional). Essa parece ser uma limitacdo do instrumento,
nao sendo sensivel as duas fases mais criticas sugeridas pelo instrumento de Lipp.

Os autores compararam dois grupos com namero de pacientes diferentes: o grupo
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com estresse era composto por 90 pessoas e sem estresse somente 10. A selegdo
da amostra foi consecutiva, ou seja, os 100 primeiros pacientes que chegavam ao
local do estudo e cumpriam os critérios de inclusdo foram selecionados. As
comparacoes entre as fases de DCC resisténcia e quase exaustao sdo validas para
a pratica clinica, ja que compararam a qualidade de vida e identificaram que ela &
prejudicada com a evolugcdo da doenca, que é desvalorizada pela subjetividade,
apesar de afetar o bem-estar dos pacientes.

Galvéo et al. (2007) investigaram a relacdo entre as mudancas ocorridas no
periodo do climatério e a qualidade de vida e aspectos sociodemograficos. O
climatério é representado pela mudanca da fase reprodutiva da mulher para a ndo-
reprodutiva, ocorrendo entre os 45 e 65 anos, marcado pela instabilidade hormonal e
emocional que pode afetar a qualidade de vida. Os autores utilizaram o SRQ-20
(Self Reporting Questionnaire) para detectar morbidades psiquiatricas (transtornos
mentais comuns — TMC), utilizando como ponto de corte para possiveis casos
psiquiatricos oito ou mais respostas positivas; a qualidade de vida foi avaliada pelo
SF-36; e foi utilizado um questionario semi-estruturado sobre as caracteristicas
demograficas, sociais, clinicas e comportamentais. 191 mulheres (53,8 + 5,2 anos)
participaram do estudo, sendo que 39,8% apresentaram rastreamento positivo para
TMC, classificando a maioria sintomatica como depressiva ou ansiosa. A ocorréncia
de TMC teve associacao com faixa etaria (45 a 49 anos), renda familiar (até 1 salario
minimo), estado civil (casada ou unido estavel), escolaridade (até 4 anos de estudo),
ocupacao (do lar) e sedentarismo. As pacientes rastreadas positivamente para TMC
tiveram escores inferiores no SF-36 que as consideradas negativas para TMC. Os
menores escores da QVRS estiveram relacionados a faixa etaria de 45 a 49 anos,
atividade ocupacional como do lar e a ndo pratica de atividade fisica. Tambéem
apresentou relagdo positiva com a renda familiar e escolaridade. A prevaléncia de
TMC foi considerada elevada em mulheres no climatério e associa-se com
repercussdes negativas sobre a QVRS.

A qualidade de vida também é estudada em populacdo saudavel, como no
trabalho de Paschoa et al. (2007) no qual avaliaram a qualidade de vida de 124
enfermeiros e auxiliares de enfermagem (30,9 anos; 85,5% do sexo feminino) com
aplicacdo do WHOQOL-bref em nove UTI da cidade de Sdo Paulo (Brasil). As

autoras divulgaram os resultados com amplitude de 0 a 100 de acordo com os
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dominios (fisico 53,1 + 11,9; psicoldgico 60,8 £ 11,9; relagBes sociais 66,3 + 18; e
meio ambiente 49,4 * 14,5). Dentre as caracteristicas sociodemograficas e
profissionais levantadas, a idade apresentou correlacdo positiva com o dominio
fisico, e 0 numero de empregos apresentou correlacdo negativa com os dominios
fisico, psicologico e relacdes sociais. As autoras ndo apresentaram a qualidade de
vida geral da amostra, que se encontra com analise de duas questdes especificas. A
conclusdo do estudo mostra a baixa qualidade de vida dos trabalhadores, mas
isenta o local de trabalho, ja que a qualidade de vida geral avaliada pelo instrumento
aborda outros pontos além do ambiente de trabalho. E relevante afirmar que uma
melhor qualidade de vida dos trabalhadores também pode se refletir positivamente
na produtividade e atuacgéao profissional.

Ainda na populacdo saudavel, mas sob o efeito do aumento da violéncia
urbana (acidentes de transito e ferimentos por arma de fogo), Bampi et al. (2008)
avaliaram a qualidade de vida em lesionados medulares, permitindo a identificacéo
de pontos ruins na vida dessas pessoas e assim proporcionar novos objetivos aos
tratamentos oferecidos, visando uma melhora na qualidade de vida segundo a
percepcao dessa populacdo. As lesdes medulares normalmente sdo acompanhadas
de altera¢cbes da funcdo motora, sensitiva e autbnoma com alteragdes nos sistemas
organicos, afetando a qualidade de vida. O tratamento normalmente visa a
adaptacdo da vitima ao novo estilo de vida, j& que o trauma resulta em danos
irreversiveis. A amostra foi obtida consecutivamente em hospital de Brasilia (Brasil),
totalizando 111 participantes (84,7% homens, 31,3 = 11 anos, 84,7% com lesé&o
completa da medula, 49,6% com menos de 1 ano do trauma). Os piores escores,
obtidos no WHOQOL-bref, foram encontrados nos dominios fisico e meio ambiente.
O dominio psicologico apresentou melhor escore, sendo que o0s participantes
revelaram boa auto-estima e se apoiavam em crengas pessoais; o dominio relagfes
sociais revelou o apoio de familiares e amigos, mas deficiéncia na atividade sexual,
esperada devido a prejudicada fungcdo motora e sensitiva na regiao inferior do corpo;
o dominio fisico apresentou como deficiéncias importantes a reduzida capacidade
para o trabalho e mobilidade (afetando a independéncia); e o pior escore ficou no
dominio meio ambiente, com problemas de ordem financeira, falta de oportunidades
de lazer e de obtencdo de novas habilidade e informacdes, aléem de dificil acesso

aos meios de transporte e curto periodo de convivéncia com a deficiéncia.
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Voltando ao estilo de vida, agora sob a otica da dieta, Casellas et al (2008)
investigaram a QVRS de portadores da doenca celiaca, na qual o tratamento é feito
por meio de modificacbes dietéticas. A doenca celiaca é a hipersensibilidade da
mucosa do intestino delgado ao gluten (proteina presente em muitos cereais) em
pessoas predispostas geneticamente. E uma condig&o cronica que leva a restricbes
alimentares, constantes visitas ao médico, risco de doengas associadas e pode ter
significativo impacto na QVRS. Os autores aplicaram os instrumentos GIQLI
(Gastrointestinal Quality of Life Index) e o EQ-5D (EuroQol-5D) em 340 pacientes
provenientes de sete hospitais espanhdis. Os pacientes foram distribuidos em grupo
dieta livre de gluten (DLG com 163 pessoas, 74,2% mulheres, média de 37 anos) e
grupo pré-tratamento (PT com 177 pessoas, 58,2% mulheres, média de 44 anos). O
grupo DLG, com o EQ-5D, mostrou menor presenca de problemas com mobilidade,
cuidados pessoais, atividades usuais, dor, desconforto, ansiedade e depresséo que
o0 grupo PT. Os escores demonstrados pelo grupo DLG com o GIQLI foram
estatisticamente significantes (p < 0,001), ficando acima do grupo PT (nos campos
global, sintomas, emocional, fisico e social, com excecdo do tratamento). Com
analise do EQ-5D foi possivel detectar que a presenca de sintomas e a dieta normal
sdo determinantes para a ma QVRS, enquanto o GIQLlI mostrou os dois
determinantes acrescido do sexo feminino. Os autores concluiram que pacientes
celiacos submetidos ao tratamento com dieta livre de gluten tem melhor QVRS que
agueles em dieta normal, e que fatores como dieta regular, sexo feminino e
presenca de sintomas a afetam negativamente.

Outra doenca relevante emergiu na década de 1980. A infec¢do pelo virus do
HIV ja afetou a vida de milhdes de pessoas pelo mundo e demandou muitos
estudos, atingindo alto patamar de conhecimento cientifico para quase trés décadas
de trabalho. No proximo tdpico este estudo abordara os aspectos clinicos da
infeccdo pelo HIV, sua manifestacdo na forma da AIDS, suas influéncias nas

relacdes sociais e os estudos sobre a qualidade de vida dos portadores da doenca.

2.4 Qualidade de vida de pessoas vivendo com HIV

Inicialmente uma descricdo de casos raros de pneumonia por Pneumocystis

carinii em cinco homens homossexuais, que apresentaram niveis anormais de
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linfécitos, chamou a atencdo da comunidade médica americana. Passados alguns
meses e com a divulgacdo de novos casos estava estabelecida uma nova epidemia,
conhecida como AIDS (acquired immunodeficiency syndrome ou sindrome da
imunodeficiéncia adquirida). Dessa forma Sepkowitz (2001) iniciou seu trabalho
sobre os primeiros 20 anos da doenca, que nas discussdes pioneiras teve como
possiveis causas a prescricdo de medicamentos, uso de produtos quimicos
residenciais, pratica de vodu, contato com esperma de outro homem, ou mesmo
infeccdes mais potentes por citomegalovirus’ ou hepatite B®. Todas as hipéteses
eram derrubadas pelas diferentes manifestacdes dos casos, e 0 contato com
material sanguineo entre os infectados se tornou muito numeroso para ser ignorado.

Weiss (2008) afirma que a infeccdo acontece primeiramente através das
mucosas ou via parenteral®, com alta viremia e pode ser acompanhada por sintomas
como febre, diarréia e linfoadenopatia. A carga viral diminui e atinge estabilizacao,
permitindo predizer a progressao para AIDS: quanto mais alto o nivel atingido, pior é
0 progndstico. O virus age nas células T, causando queda na contagem das células
CD4. Quando seu nivel vai para menos que 350 células/imm?® as infeccdes
oportunistas acometem o paciente. Nesse momento € indicado o inicio da terapia
anti-retroviral (ART), como descrito por Hammer et al. (2006) e Brasil (2008b).

A década de 1980 teve lento progresso no desenvolvimento de medicamentos
apos a identificacdo do human immunodificiency virus (ou virus da imunodeficiéncia
humana), conhecido como HIV (SEPKOWITZ, 2001). A zidovudina foi a primeira
droga aprovada para o tratamento da doenca, e muita evolucao foi feita na profilaxia
das infec¢des oportunistas. J& na década seguinte a terapia anti-retroviral potente
(HAART, higly active antiretroviral therapy) se tornou disponivel e alterou a
epidemia.

A HAART diminui o nivel de RNA viral e aumenta a contagem de células CD4,
gue sao alguns dos parametros do tratamento ao portador do virus HIV. Existem trés

classes de medicamentos anti-retrovirais: inibidores nucleosidicos da transcriptase

" Da familia herpesvirus, é transmitido por secrecdes corporais e apés a infeccdo o virus permanece
latente no organismo, se manifestando durante a baixa do sistema imunologico.

® Virus transmitido pelo sangue que ataca as células do figado.

° Via gque ndo passa pelo sistema digestivo antes de chegar ao sangue.
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reversa, inibidores ndo-nucleosidicos da transcriptase reversa e inibidores da
protease. A HAART é composta de, pelo menos, trés medicamentos associados, de
duas classes diferentes. Apesar de medicamentos eficientes, os custos do
tratamento continuam altos e os pacientes podem apresentar ampla manifestacéo
de efeitos colaterais, entre eles desordens metabdlicas (SEPKOWITZ, 2001).

As manifestacfes das anomalias metabdlicas, como lipodistrofia, lipoatrofia,
diabetes mellitus, intolerancia a glicose, resisténcia insulinica e dislipidemia, ainda
sao problemas nédo solucionados, e provavelmente representam o foco da atencéo
dos médicos responsaveis pelo tratamento aos portadores do virus (SEPKOWITZ,
2006). Segundo Weiss (2008) o tempo de estudos em torno da AIDS permitiu melhor
compreensao sobre o sistema imune humano, sobre analises sanguineas e sobre 0s
medicamentos que combatem o virus, mesmo que ainda ndo exista nenhuma
promessa real de cura da doenca.

O uso da HAART pelos portadores tem sido objeto de investigagdo, como o
estudo publicado por Liu et al. (2006). Nele os autores parearam 916 mulheres
infectadas pelo HIV, formando dois grupos: com e sem uso da HAART. O estudo foi
realizado por quatro anos, e a qualidade de vida foi mensurada pelo MOS-HIV,
instrumento sobre a QVRS especifico para portadores do virus. A terapia apresentou
efeito positivo na percepcdo de saude, dor e funcionamento social em curto prazo,
sendo que no seguimento do estudo os niveis de QVRS se mantiveram estaveis ou
com declinio. Nao existem indicacdes que a HAART modifique a QVRS em longo
prazo, mas as alteracdes devem ser estudadas junto as modifica¢cdes clinicas que
acontecem constantemente no tratamento dos portadores.

O uso da HAART também foi tema do estudo de Mutimura et al. (2007) no
qual se investigou a qualidade de vida de 100 adultos portadores do HIV, sendo 50
com alteracfes na distribuicdo da gordura corporal e 50 sem a complicagéo. A coleta
de informacgbes foi com a versdo abreviada do WHOQOL-HIV, com acréscimo de
perguntas especificas sobre a redistribuicdo de gordura corporal (timidez em publico,
problemas com vestuario, menor autoconfianca, percepcdo de saude e embaraco
pelas alteragbes corporais). O grupo com redistribuicdo de gordura demonstrou
menor satisfacdo com a imagem corporal, auto-estima e vida social, sentiu mais
timidez em publico, menor percep¢cao de salude e mais embaraco pelas alteracdes

corporais (p < 0,01) que o grupo sem a complicacdo. A redistribuicdo da gordura
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corporal também repercutiu nos escores mais baixos nos dominios psicolégico,
relacdes sociais e no dominio especifico da HAART (p < 0,001). Os resultados
confirmaram a premissa de que a redistribuicdo da gordura corporal pode afetar
negativamente a qualidade de vida dos portadores de HIV. Pode também afetar a
adesao a HAART e resultar em marginalizacdo dessas pessoas que, de acordo com
o nivel de redistribuicdo, podem ser identificadas visualmente como HIV positivas.
Consultas mais frequentes ao bem-estar dos pacientes podem melhorar o
tratamento e a adeséo a este, promovendo estabilidade da qualidade de vida.

Rajagopalan et al. (2008) investigaram a QVRS com o instrumento SF-8 em
1124 portadores de HIV com uso da terapia anti-retroviral ha pelo menos seis
meses, sendo que em 18,9% foi registrada a lipoatrofia auto-percebida. Em
comparacao com o banco de dados do instrumento sobre a QVRS da populacéo
americana em geral, os portadores do HIV apresentaram menor escore. Distribuindo
0s portadores em grupo com e sem lipoatrofia, a presenca da complicagao contribuiu
negativamente para a pontuacgéao final nos componentes fisico e mental.

Wig et al. (2006) utilizaram o instrumento WHOQOL-bref para avaliar o
impacto do nivel de infeccdo pelo HIV na qualidade de vida. Para tanto, 68 pacientes
consecutivos do Instituto de Ciéncias Médicas da india participaram do estudo
(88,2% homens, 32 anos). Nas caracteristicas sociodemograficas o nivel
educacional apresentou diferenca estatistica no dominio psicoldgico (p = 0,03), com
melhor escore do grupo que estudou além do ensino médio, sugerindo melhores
atitudes de enfrentamento a doenca. Os participantes foram distribuidos em trés
grupos clinicos: assintomatico, sintomatico e AIDS. Nos dominios rela¢des sociais e
meio ambiente ndo houve diferenca estatistica entre os grupos. Ja no dominio
psicolégico o grupo assintomatico teve melhor escore que o grupo sintomatico (p =
0,05), mas ndo apresentou diferenca estatistica do grupo AIDS, enquanto 0 grupo
sintomatico teve pior escore que o grupo AIDS (p = 0,01). No dominio fisico o grupo
assintomatico teve melhor escore que o grupo sintomatico (p = 0,01), que por sua
vez obteve melhor pontuagcédo que o grupo AIDS ( p < 0,001). O grupo assintomatico
nao diferiu estatisticamente do grupo AIDS. Os autores reconheceram que a
amostra foi pequena, principalmente pelo baixo nimero de mulheres, ndo permitindo

uma visualizacao significativa dos doentes da regido, mas verificaram que o nivel
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educacional representa um fator determinante no dominio psicologico dos
portadores, no sentido de maior tempo de estudo, melhor enfrentamento da doenca.

Seguindo as definicbes da OMS sobre qualidade de vida, Kovacevic et al.
(2006) também fizeram o diagnostico de qualidade de vida dos soropositivos da
Croacia, selecionando 111 pacientes ( 39,64 + 9,52 anos, 78,4% homens) do Unico
hospital que trata a doencga no pais. Os autores utilizaram o WHOQOL-HIV bref e
encontraram a maior pontuacdo no dominio nivel de independéncia (15,07 £ 2,92) e
a menor no dominio relacdes sociais (13,79 + 3,88). Quanto as caracteristicas
sociodemogréficas, aqueles em alguma relacédo conjugal (40,5%) revelaram melhor
escore no dominio relagdes sociais, 0 melhor nivel de educacgéo se relacionou com
os dominios nivel de independéncia, relacdes sociais e meio ambiente, e individuos
com menos de 35 anos apresentaram melhor escore no dominio psicoldgico.

Outro estudo no sentido de diagndstico da qualidade de vida foi desenvolvido
por Santos et al. (2007) utilizando o instrumento WHOQOL-bref em populacdo
brasileira com amostragem consecutiva composta por 365 pacientes em
atendimento ambulatorial na cidade de Séao Paulo (63% homens, 39,3 + 9,1 anos).
Os autores verificaram que os homens apresentaram melhor pontuacdo nos
dominios psicolégico (p < 0,05) e meio ambiente (p < 0,01). O dominio meio
ambiente foi melhor pontuado pelos participantes brancos quando comparados aos
pardos e pretos (p < 0,01). O tempo de estudo teve relevancia nos dominios fisico e
meio ambiente, sendo que os participantes com nivel superior apresentaram melhor
escore que os demais. Com relacéo a renda individual em salarios minimos (SM), os
grupos com 5 ou mais SM apresentaram melhor escore no dominio fisico que
agueles abaixo dessa renda, enquanto no dominio relacées sociais 0s grupos com 9
ou mais SM tiveram maior pontuacdo que 0s grupos com 3 ou menos SM. Os
pacientes sem sinais ou sintomas de complicagbes paralelas apresentaram
melhores pontuac¢des no dominio fisico. Aqueles que tinham a infecgdo de 2 a 5
anos apresentaram melhor escore no dominio meio ambiente que os pacientes que
apresentavam a doenca ha menos tempo. A contagem de células CD4+ revelou que
0 grupo com niveis superiores a 350 células/mm?® apresentou melhor escore no
dominio fisico que os demais grupos. A utilizacdo de terapia anti-retroviral ndo

apresentou diferenca estatistica nos dominios entre 0s grupos.
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Gill et al. (2002) afirmaram que a contagem de células CD4 e a carga viral
(CV) representam importante fonte de informacéo sobre a progresséo do HIV. Os
autores objetivaram entender a relacdo entre esses dois parametros e o uso da
HAART na QVRS. Durante o andamento de um estudo de coorte (Nutrition for
Healthy Living) os autores convidaram 678 participantes maiores de 18 anos que
responderam ao questionario de QVRS HIV Patients Assessed Report of Status and
Experience (HIV-PARSE) e tinham amostras sanguineas coletadas. Desse total, 513
pessoas participaram do estudo (39,7 + 7,3 anos, 74% homens, 62% brancos, 5,9 £
3,8 anos como HIV positivo). A CV e a contagem de CD4 foram divididas em faixas,
sendo: CV < 400 copias/mL, CV 400-10.000 cépias/mL, e CV > 10.000 copias/mL.
J& a contagem de CD4 foi: < 200, de 200-500, e > 500 células/mL. A contagem de
células CD4 apresentou relacdo com a QVRS, sendo que quanto menor a
contagem, menor a QVRS. O dominio funcionamento fisico (FF) foi o mais sensivel
a queda nas faixas de CD4, seguido pelo dominio funcéo social (FS), percepcao de
saude (PS) e nivel de energia. Ja a CV, nos dominios FF, FS e PS, apresentaram
gueda no escore do nivel < 400 copias/mL para o nivel 400-10.000 copias/mL, mas
a pontuacao se manteve na passagem para a faixa > 10.000 cépias/mL. O uso da
HAART por 44% dos participantes teve efeito negativo no FF, que foi interpretado da
seguinte forma: a toxicidade do medicamento afeta negativamente esse dominio,
apesar da HAART suprimir a replicacéo viral, 0 que aumenta a contagem de células
CD4 e pode trazer efeitos positivos no dominio. Os autores concluiram que a
contagem de CD4 tem a melhor relacdo com a QVRS, principalmente com o dominio
FF; a CV abaixo de 400 copias/mL apresentou a melhor relacdo com o FF, apesar
de apresentar limiares em todos os quatro dominios analisados; o uso da HAART
teve associacdo com piores niveis de FF, o que deve ser visto com cautela, ja que
em pacientes aderentes ao tratamento os efeitos negativos se balanceiam com os
positivos, mas em pacientes sem aderéncia, os danos serdo maiores que 0s ganhos.

Também estudando a associacdo da qualidade de vida com CV e contagem
de CD4, Chandra et al. (2006) avaliaram 82 portadores de HIV sem sintomas
neurolégicos e psiquiatricos da doenca e virgens de tratamento (52,4% mulheres,
30,74 + 5,75 anos, 2,7 + 1,99 anos com HIV) das redondezas de Bangalore-india.
Os participantes foram distribuidos em grupos para verificar associacdo dos

marcadores biolégicos da doenca e a qualidade de vida avaliada pelo WHOQOL-HIV
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bref. De acordo com a contagem de CD4 foram utilizados trés grupos: > 500
células/mm? (16 participantes), 500 - 200 (47) e < 200 (19). Para a CV foram quatro
grupos: > 1.000.000 copias/ml (13 participantes), 1.000.000-100.001 (39), 100.000-
20.000 (18), < 20.000 (12). Com a avaliacéo da qualidade de vida foi identificado pior
escore nos dominios psicolégico e relagbes sociais para o0 grupo CD4 < 200 (p <
0,05). J& na CV os piores escores tiveram associagdo com a mais alta faixa de
replicacéo (> 1.000.000) para os dominios fisico, psicoldgico, nivel de independéncia
e meio ambiente. Os autores assumiram que a populacdo estudada estava
relativamente bem com a doenca e o estudo mostrou associacdo dos marcadores
com a qualidade de vida, apesar de somente 0s extremos mostrarem significancia
estatistica (CV mais alta e contagem de CD4 mais baixa).

Segundo o grupo WHOQOL-HIV (2004) as pessoas que vivem com o HIV
podem ser distribuidas em trés grupos: HIV assintomatico (sem sintomas do HIV),
HIV sintomético (pequenos sinais da doenca) e AIDS (sinais mais graves da
doenca). Desde os testes com o instrumento WHOQOL-HIV, um aprimoramento do
WHOQOL-100 especifico para pessoas vivendo com o HIV e AIDS, os participantes
tem sido distribuidos nesses trés grupos. Participando do estudo original que deu
forma ao instrumento WHOQOL-HIV, Zimpel e Fleck (2007) realizaram o estudo
brasileiro para analisar as caracteristicas do instrumento. Participaram do estudo
308 pessoas (34,6 + 8,1 anos, 64,4% homens) por meio de amostragem por
conveniéncia. Com a distribuicdo nos trés grupos (HIV assintomatico: 42,5%, HIV
sintomético: 29,5%, AIDS: 27,9%) da doenga os autores mostraram que o terceiro
grupo é o gque apresenta os piores escores na qualidade de vida. O grupo AIDS
mostrou diferenca estatisticamente significante dos grupos assintomatico e
sintomatico nos dominios fisico, psicolégico, nivel de independéncia, relacdes
sociais e ERCP; e do grupo sintomatico no dominio meio ambiente. O grupo AIDS
representa as piores manifestacbes da doenca, mas os autores acreditavam que o
dominio ERCP, que representa a introspeccao e subjetividade, fosse maior nesse
estagio da doenca, o que ndo aconteceu nessa populacdo. Para Peterson e Webb
(2006) essa manifestacdo da qualidade de vida demonstra a busca por significado
na vida das pessoas.

A classificacdo do WHOQOL-HIV (2004) apresentada concorda com a
publicacdo de Schneider et al. (2008) que trata das classificagdes dos portadores de
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HIV conforme a contagem de células CD4: estagio 1 - = 500 células/pL de sangue;
estagio 2 - 200 a 499 células/uL; e estagio 3 - < 200 células pL. Esses valores sao
bem préoximos dos apresentados por Chandra et al. (2006).

Chandra et al. (2008) investigaram se existe diferenca na qualidade de vida
entre 0s soropositivos para HIV quanto ao sexo, usando o instrumento WHOQOL-
120 HIV. Os autores selecionaram 109 pacientes (50 homens, 29,83 £ 5,22 anos) do
sul da india, sem sintomas neurolégicos ou psiquiatricos da doenca. Ambos o0s
sexos tiveram escores altos (> 4 pontos) nas facetas sono, corpo, sentimentos
negativos, mobilidade, atividades da vida diaria, trabalho e ambiente fisico. Na
andlise por sexo, as mulheres também tiveram pontuacdes altas nas facetas
dependéncia e perdao. Ja nas facetas com escores baixos (< 3 pontos), as mulheres
se destacaram em sentimentos positivos e financas, enquanto os homens
pontuaram pouco nas facetas apoio e perddo. Houve diferenca estatisticamente
significante (p < 0,05) nas facetas sentimentos positivos, sexo, finangas, transporte e
culpa, sendo que somente na ultima faceta as mulheres tiveram pontuacdo mais alta
que a dos homens. Segundo o0s autores 0s homens normalmente apresentam
menos problemas quanto a atividade sexual na presenca do HIV, e na populacéo
estudada as mulheres sao restritas quanto ao sexo, inclusive referindo violéncia. As
facetas financas e transporte referem a maior facilidade do homem em conseguir
emprego e seu acesso a informacdo se comparado a mulher. Nos dominios os
sexos alcancaram altos escores (> 15 pontos) no fisico, psicolégico e nivel de
independéncia, e menos que 14 pontos no dominio relagdes sociais. Entre os sexos,
houve diferenca estatisticamente significante nos dominios meio ambiente e
espiritualidade/religiosidade/crencas pessoais, com maior pontuacao dos homens no
primeiro. A maior pontuacdo dos homens no dominio meio ambiente mostra a
liberdade masculina na sociedade da amostra, com acesso a empregos e situagdes
de lazer. J4 as mulheres pontuaram mais em ERCP, mostrando a necessidade de
mais estudos sobre o0 assunto e como o alto escore nesse dominio se reflete na vida
das mulheres.

Os trabalhos analisados ofereceram uma visdo geral dos estudos sobre

qualidade de vida utilizando principalmente os instrumentos do grupo WHOQOL.
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Essa explanacdo permite a andlise critica e cientifica dos resultados desta pesquisa
gue serdo apresentados adiante.
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3 OBJETIVOS

Os objetivos deste estudo foram:

Objetivo geral: analisar a qualidade de vida dos pacientes com HIV atendidos
no Hospital-Dia “Prof® Esterina Corsini” da Universidade Federal de Mato Grosso do
Sul de Campo Grande — MS, no ano de 2008.

Objetivo especifico: verificar a associacdo entre os dominios da qualidade de
vida e as variaveis pesquisadas (idade, sexo, escolaridade, estado civil, cor da pele,
renda, trabalho, contagem de células CD4, carga viral, tempo de diagnostico da

doenca, presenca de outra doenca e terapia anti-retroviral).
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4 SUJEITOS E METODOS

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo transversal, quantitativo, que se propde a diagnosticar
a qualidade de vida de uma populagdo especifica e verificar a associacdo dos

resultados com caracteristicas clinicas e sociodemograficas.

4.2 Aspectos éticos

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa/CEP/UFMS sob o
protocolo 1220 (ANEXO A). O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido-TCLE
(APENDICE A) foi apresentado aos pacientes por meio de leitura do documento,
esclarecimento das duvidas quanto a pesquisa e assinatura do mesmo
demonstrando o aceite do participante em colaborar com o estudo.

Foi realizada consulta ao prontuario médico do paciente. Um Termo de
compromisso para utilizacdo de informacdes de prontuarios em projetos de pesquisa
foi apresentado ao Comité de Etica em Pesquisa (APENDICE B). Isso permitiu a
coleta de informacdes sobre a infeccdo pelo HIV e o acompanhamento clinico e

laboratorial de cada paciente.

4.3 Local da coleta de dados

O Hospital-Dia Prof? Esterina Corsini € a sede do Servico de Doencas
Infecciosas e Parasitarias do Hospital Universitario da Universidade Federal de Mato
Grosso do Sul (DIP/HU/UFMS) e é referéncia no estado de Mato Grosso do Sul para
o atendimento de pacientes portadores de doencas infecciosas. Est4 situado na
cidade de Campo Grande, e é parte integrante do Sistema Unico de Salde (SUS).

A estrutura fisica contempla o Hospital-Dia propriamente dito, com 9 leitos-dia
para pacientes HIV/AIDS que necessitem de medicamentos intravenosos mas com
condicdes clinicas de permanecerem em casa ho restante do tempo; e 0 Servico
Ambulatorial Especializado onde sédo atendidos, mensalmente, 650 pacientes em

regime ambulatorial. Entre as enfermidades mais atendidas pelo Hospital destacam-
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se: AIDS, hepatite, paracoccidioidomicose e leishmaniose. Cerca da metade dos
pacientes HIV/AIDS da cidade e aproximadamente um terco dos pacientes de Mato

Grosso do Sul sdao atendidos nesta unidade.

4.4 Amostragem e critérios de participacéo

No inicio do estudo foram identificados 439 pacientes portadores de HIV em
acompanhamento ambulatorial no hospital. Foi adotada prevaléncia de 50% (+ 5%),
nivel de significancia de 5% e 95% de confianca, resultando em amostra com 205
participantes por meio do software Epi Info 3.4.3 (CDC, 2007).

Foi utilizada amostra ndo-probabilistica consecutiva de pacientes em servi¢o
ambulatorial que frequientaram o hospital de julho a outubro de 2008.

Foram tidos como elegiveis para a pesquisa os homens e mulheres que:

- tinham exame confirmatério de infeccdo pelo HIV constando em seu

prontuario meédico;

- idade igual ou superior a 18 anos;

- ndo tinham dificuldade de comunicacdo que nao permitisse o entendimento

do questionario;

- participagdo voluntaria no estudo assinando o TCLE.
4.5 Instrumentos de coleta de dados

Para avaliacdo da qualidade de vida foi utilizado o instrumento WHOQOL -
120 HIV (ANEXO B) em sua versao para a lingua portuguesa ja validada no Brasil
(ZIMPEL; FLECK, 2007). O questionario € composto por 120 perguntas, seis
dominios, 29 facetas (sete especificas para HIV-AIDS) mais uma sobre a qualidade
de vida e saude geral.

As respostas do instrumento foram pontuadas de acordo com o documento
oficial oferecido pela OMS, ja disponivel em portugués®®. As questdes formuladas

negativamente no WHOQOL-120 HIV foram invertidas, de modo que todos os

10 Disponivel no enderego: http://www.ufrgs.br/psig/whoqol_hiv_04.pdf
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escores refletem linearmente a qualidade de vida, sendo 1 a pior qualidade de vida e
5 a melhor, tendo o valor 3 como qualidade de vida intermediaria.

ApoOs a inversao das questdes negativas foram calculadas as 30 facetas, que
representam aspectos da vida dos individuos, sendo 29 especificas e uma
representando a qualidade de vida geral. Cada faceta representa a soma ajustada
de quatro questdes, e também tem amplitude de 1 a 5 pontos.

Com o ajuste das facetas é possivel calcular os seis dominios, que
representam a soma e ajuste de quatro a oito facetas. Os escores variam de 4 a 20
pontos, refletindo a pior e melhor qualidade de vida, respectivamente.

Para coleta de dados clinicos e sociodemograficos foi utilizado instrumento
proprio (APENDICE C).

4.6 Procedimentos de coleta de dados

O paciente elegivel foi convidado a participar da pesquisa pelo pesquisador
apos atendimento médico. Os instrumentos foram aplicados em sistema de
entrevista apos a leitura e assinatura do TCLE, e todo o procedimento era feito em
uma sala reservada no proprio hospital, cedida pela dire¢do deste. Apds a coleta de
dados realizou-se consulta ao prontuario do paciente disponibilizado pelo hospital

para identificacdo de dados clinicos e laboratoriais.

4.7 Anéalise estatistica

O banco de dados foi construido e teve a andlise estatistica realizada no
software BioEstat 5.0 (AYRES et al., 2007) e a amostragem no Epi Info 3.4.3 (CDC,
2007). Foi utilizada estatistica descritiva para apresentacdo dos resultados gerais;
teste Mann-Whitney para duas amostras independentes; e andlise de variancia com
o teste ANOVA para um critério (a posteriori Tukey) ou Kruskal-Wallis (a posteriori
Student-Newman-Keuls) de acordo com as variaveis analisadas. O nivel de

significancia adotado foi de p < 0,05.
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5 RESULTADOS

ApoOs andlise dos dominios da qualidade de vida e das variaveis
sociodemogréficas, clinicas e laboratoriais coletadas, foram confeccionadas tabelas
para apresentacdo das informacdes. A apresentacdo dos resultados segue-se

abaixo.

5.1 Caracterizacéo dos participantes

A amostra foi composta por 205 sujeitos que aceitaram 0 convite para
participarem desse estudo, e os dados sociodemograficos estdo expostos na tabela
1.

A idade variou de 20 a 79 anos apresentando média (+ DP) de 40,8 + 1,8.
Para o sexo masculino a média (+ DP) foi de 39,2 + 10,2, e para o0 sexo feminino,
41,2 +12,4. Na analise por sexo ndo houve diferenca estatistica em relacéo a idade
(p = 0,32). Houve predominio do sexo masculino na pesquisa, ja que na amostragem
consecutiva nao foi utilizada estratificacdo ou escolha dos participantes, mas foram
convidados aqueles que passavam pelo atendimento, independente do sexo em
caso de elegibilidade.

A variavel escolaridade apresentou maioria dos pacientes com 0 ensino
fundamental, e apenas 8,3% dos participantes sem nenhum grau de escolaridade. O
hospital estudado faz atendimento de pessoas de variadas origens e com diferentes
acessos a educacéo, o que foi demonstrado em 13,7% dos pacientes que tinham o
ensino superior completo.

A maior parte dos individuos era de solteiros (as), e as outras classificacdes
se mostraram parecidas na distribuicdo dos participantes, sendo 39,6% casados (as)
ou vivendo como casados (as) e 28,2% separados (as), divorciados (as) ou vilvos
(as).

Apesar de constar no questionario sociodemografico, nenhum individuo foi
classificado quanto a cor de pele como amarela ou indigena. A caracterizacao foi
feita por auto-referéncia e concordancia com a opinido do pesquisador, baseado em
classificacdes presentes em outros estudos. A minoria foi classificada como branca

seguida pela cor negra e a maioria de cor parda.
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Tabela 1 - Pacientes HIV/AIDS segundo dados sociodemogréficos. Hospital-Dia
Profé Esterina Corsini, Campo Grande/MS — 2008 (n = 205)

Variaveis N°. %
Faixa etaria
20 a 29 anos 31 15,1
30 a 39 anos 69 33,7
40 a 49 anos 65 31,7
50 a 59 anos 29 14,1
60 anos e acima 11 5,4
Sexo
Masculino 141 68,8
Feminino 64 31,2
Escolaridade
Nenhuma 17 8,3
Ensino fundamental 96 46,8
Ensino médio 64 31,2
Ensino superior 28 13,7
Estado civil
Solteiro (a) 66 32,2
Vivendo como casado (a) 41 20,0
Casado (a) 40 19,6
Separado (a)/divorciado (a) 29 141
Viavo (a) 29 141
Cor da pele
Parda 116 56,6
Negra 74 36,1
Branca 15 7,3
Renda em salario minimo
Até 1SM @ 121 59,0
Del,1a2SM 56 27,3
De 2,1 a3 SM 12 5,9
De 3,1 a4 SM 6 2,9
4,1 SM e mais 10 4,9
Trabalha
Sim 112 54,6
Nao 93 454

D salario minimo.
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Dos 205 participantes, 54,6% tinham emprego ou desenvolviam alguma
atividade visando renda. A maioria vivia com renda de até um salario minimo (SM)**,
e 13,7% viviam com mais de 2 SM.

Os dados clinicos e laboratoriais coletados na consulta aos prontuarios
constam na tabela 2.

A maioria dos pacientes tem diagnostico de HIV na faixa de 2,1 a 5 anos
(35,6%). A maior parte dos individuos (63,4%) foi classificado com tempo de
infeccdo intermediario, de 2,1 a 8 anos de diagnostico, mostrando a longa relacao
com a infeccdo e possivelmente conhecimento sobre o HIV e o tratamento, tanto
medicamentoso quanto adjunto.

A maior parte dos participantes (69,8%) n&o apresentava doencas
oportunistas caracteristicas da infeccéo pelo HIV.

Dos 205 participantes, 87,4% estavam em tratamento com medicamentos
anti-retrovirais. O medicamento da classe inibidores nucleosidicos da transcriptase
reversa mais utilizado foi a lamivudina, presente em 72,7% dos esquemas antivirais.
Ja na classe inibidores ndo-nucleosidicos da transcriptase reversa o efavirenz vinha
sendo utilizado por 52,2% dos pacientes, enquanto na classe inibidores da protease
o mais empregado foi o lopinavir/ritonavir, em 20,0% dos tratamentos
farmacoldgicos. O esquema terapéutico mais utilizado foi a associacdo de
zidovudina, lamivudina e efavirenz.

A contagem de células CD4 foi de 14 a 1174/uL, mostrando consideravel
amplitude entre a populacéo estudada. A carga viral também teve grande variacao,
indo de 50 copias/mL de sangue (limite minimo detectavel) até 474.440 copias,

justificando a média e desvio-padrao altos.

! Foi adotado como valor do salario minimo a quantia de R$ 415,00, vigente no Brasil desde
01/03/2008 segundo o http://www.guiatrabalhista.com.br/guia/salario_minimo.htm, acessado em
29/12/2008.
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Tabela 2 - Pacientes HIV/AIDS segundo dados clinicos e laboratoriais. Hospital-Dia
Prof2 Esterina Corsini, Campo Grande/MS - 2008 (n = 205)

Variaveis N°. %
Tempo de diagnéstico da infecgéo pelo HIV
Até 2 anos 40 19,5
De 2,1 até 5 anos 73 35,6
De 5,1 até 8 anos 57 27,8
De 8,1 até 18 anos 35 17,1
Presenca de doenca associada ao HIV
Sim 62 30,2
Nao 143 69,8
Uso de anti-retrovirais
Sim 182 87,4
Nao 23 12,6
Medicamentos anti-retrovirais
Nenhum 23 11,2
Lamivudina 149 72,7
Zidovudina 134 65,4
Efavirenz 107 52,2
Lopinavir/ritonavir 41 20,0
Tenofovir 18 8,8
Estavudina 17 8,3
Atazanavir 13 6,3
Didanosina 9 4.4
Atazanavir/ritonavir 5 2,4
Indinavir 3 1,5
Células CD4 (média + DP) 397,3 +229,8/uL
Carga viral (média + DP) 13.173,1 +59.196,4 copias/mL

(1) o — " "
Mais de um medicamento para cada paciente.

5.2 Avaliacdo da qualidade de vida

A média (+ DP) das facetas e dos dominios esta listada na tabela 3. De todos
os 205 participantes, nenhum atingiu pontuacdo minima nos escores dos dominios,
mas quatro individuos (2%) alcancaram os 20 pontos maximos no dominio fisico,
sete (3,4%) no dominio psicolégico e trés (1,5%) no dominio espiritualidade,

religiosidade e crencas pessoais.
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A faceta com maior escore médio foi Corpo (4,0 + 1,0), que compde o dominio
psicologico. Esta faceta questiona sobre o nivel de satisfacdo e inibicdo com o
corpo, demonstrando que os individuos estudados tém alto grau de satisfacdo com o
proprio corpo e sentem-se pouco inibidos com sua aparéncia. Assim como as outras
facetas que apresentaram alto escore dentro da amplitude de 1 a 5 pontos, a faceta
corpo colaborou para o alto nivel de qualidade de vida no dominio psicolégico.

A faceta Transporte, por outro lado, foi a que apresentou menor escore médio
(2,6 £1,1). Ela compbe o dominio Meio ambiente e questiona sobre a adequacgéo do
transporte utilizado pelos pacientes e o grau de satisfacdo com os meios utilizados
para locomocéo. O instrumento indica inadequacdo do transporte empregado e

baixa satisfacdo com 0 mesmao.

Tabela 3 - Escores do questionario WHOQOL-120 HIV de 205 pacientes HIV/AIDS
do Hospital-Dia Prof? Esterina Corsini de acordo com as facetas e
dominios, Campo Grande/MS - 2008 (n = 205)

Qualidade de vida Média + DP *
Fisico 13,1+£35
Dor 3,011
Energia 3,3x1,1
Sono 3,7+1,3
Sintomas™ 31+13
Psicoldgico 14,8 +2,7
Sentimentos positivos 3,9+0,8
Cognicao 34+1,0
Auto-estima 3,9+0,6
Corpo 40+1,0
Sentimentos negativos 31+£1,2
Nivel de independéncia 129+25
Mobilidade 3,3£0,7
AVD ©@ 3,7+1,1
Dependéncia 24+1,1
Trabalho 3,5£0,9
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Cont. Tabela 3 - Escores do questionario WHOQOL-120 HIV de 205 pacientes
HIV/AIDS do Hospital-Dia Prof2 Esterina Corsini de acordo com

as facetas e dominios, Campo Grande/MS - 2008 (n = 205)

Qualidade de vida Média + DP *
Relacbes sociais 140+£2,2
Relacionamentos 3,7+1,0
Apoio 3,1+0,8
Sexo 3,5+0,8
Inclusdo® 36+1,0
Meio ambiente 129+1,9
Seguranca 2,8+0,9
Moradia 36+1,2
Finangas 3,2+0,7
Cuidados 34+1,2
Informacéo 33+1,0
Lazer 3,6+1,0
Ambiente fisico 3,6 £0,7
Transporte 26+11
ERCP © 12,6 2,4
Perdgo® 3,2+0,8
Futuro® 3,1+0,8
Morte® 3,2+0,9
ERCP ©® 3,1+0,7
Qualidade de vida geral(“) 3,1+0,6

* Desvio-padréo;

D Facetas especificas para as pessoas vivendo com HIV/AIDS;

@ atividades da vida diaria;

@ Espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais;

@ Faceta Qualidade de vida geral e percepcao geral de saude, composta por quatro questdes.

A tabela 4 sumariza a distribuicdo dos 205 participantes conforme 0s escores
obtidos em cada um dos seis dominios do questionario WHOQOL-120 HIV. Foram
estipuladas trés posicdes conforme a pontuacdo: inferior (de 4 a 10 pontos),

intermediéaria (de 10,1 a 14,9 pontos) e superior (de 15 a 20 pontos).
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Tabela 4 - Pacientes HIV/AIDS segundo dominios da qualidade de vida e as
posi¢des inferior, intermediaria e superior. Hospital-Dia Prof2 Esterina
Corsini, Campo Grande/MS — 2008 (n = 205)

Posicoes

Dominios Inferior Intermediaria Superi or

N°, % N°. % N°. %
Fisico 53 25,9 77 37,5 75 36,6
Psicolégico 10 4,9 85 41,5 110 53,6
Nivel de independéncia 28 13,7 133 64,8 44 215
Relac¢bes sociais 9 4.4 124 60,5 72 351
Meio ambiente 17 8.3 167 81,5 21 10,2
ERCPY 17 83 152 741 36 17,6

Qualidadedevidageral 11 5,3 151 73,7 43 21,0

(1)Espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais.

A posicdo com maior parte da populagcédo foi a intermediéria, que deteve a
maioria dos participantes nos dominios fisico, nivel de independéncia, relacbes
sociais, meio ambiente e espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais. O

dominio psicoldgico teve a maioria (53,6%) na posicéo superior.

5.3 Associagao entre as variaveis sociodemogréficas e clinicas e laboratoriais

com os dominios da qualidade de vida

Para analise da associa¢do entre as variaveis laboratoriais ou clinicas (CD4,
carga viral e tempo de infeccdo) foram adotadas faixas. A contagem de células CD4
foi analisada da seguinte forma: < 200 células/uL de sangue, de 200 a 499 e = 500.
Para a carga viral adotou-se < 50 copias/mL, de 50 a 10.000, de 10.001 a 100.000 e
> 100.000. Ja o tempo de infeccdo foi analisado conforme apresentado na tabela 2,
sendo < 2 anos, de 2,1 a 5 anos, de 5,1 a 8 e de 8,1 a 18 anos. Os resultados
podem ser observados na tabela 5.
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Tabela 5 - Escore do questionario WHOQOL-120 HIV de 205 pacientes HIV/AIDS
segundo dados sociodemograficos e os dominios da qualidade de vida.
Hospital-Dia Prof® Esterina Corsini, Campo Grande/MS - 2008 (n = 205)

Escore médio de qualidade de vida (DP %)

Variaveis Fisico Psicologico vael (?Ze) Relago_es Mglo ERCP® nglldade de
indep. sociais ambiente vida geral
Idade
20 a 29 anos 129 (2,77 141(2,3)* 139(2,2* 149(2,2* 12,8(1,5* 12,4(2,6) 13,4 (1,5)*
(n=31)
30 a 39 anos 13,4(3,5) 154 (2,1)* 13,0(2,2* 1431, 7)* 12,8(1,7)* 12,0(1,8) 13,3 (1,4)*
(n=69)
40 a 49 anos 12,4 (4,00 14,2(3,2* 12,7(2,5* 13,2(2,5* 12,1(2,1) 12,6(2,9 12,8 (2,3)*
(n=65)
50 a 59 anos 11,9(3,5) 129(22,9* 11,4(2,6)* 13,3(1,6)* 125(1,4)* 13,1(2,2) 12,3 (1,8)*
(n=29)
60 anos e acima 10,5(0,9) 14,0(0,8* 10,2(1,2* 11,2(1,4)* 109(1,5* 11,7(0,55) 11,3 (0,5)*
(n=11)
Sexo
Masculino 13,1 (3,5)* 14,9 (2,2)* 128(2,6) 13,8(2,00 12,6(1,6) 12,7 (2,3)* 13,2 (1,8)*
(n=141)
Feminino 11,6 (3,5)* 13,2 (3,2)* 12,4 (2,79 13,4(2,7) 12,0(2,2) 11,8 (2,5)* 12,3 (1,8)*
(n=64)
Escolaridade
Nenhuma 9,9(1,5* 12,7(2,1)* 10,1(1,6)* 11,5(1,7)* 11,1(1,6)* 11,8(1,3) 11,1 (0,9)*
(n=17)
Ensino fundamental 12,9 (3,5)* 14,4 (3,1) 12,5(2,3)* 13,5(2,2* 11,9(1,9* 12,4(2,2) 12,8 (1,8)*
(n=96)
Ensino médio 13,4(3,5) 149(2,1)* 13,3(2,7)* 14,6 (2,1)* 13,2(1,5* 12,7 (3,1) 13,6 (1,9)*
(n=64)
Ensino superior 11,8 (3,9) 14,2 (2,4) 13,2(1,9* 135(1,8)* 13,1(1,4)* 12,3(1,4) 12,9 (1,6)
(n=28)
Estado civil
Solteiro 12,2 (3,4)* 14,2(2,1)* 12,82, 7)* 13,7(2,1)* 12,8(1,9 12,2(2,2) 12,9 (1,8)*
(n=66)
Vivendo como 12,9 (4,1)* 14,9(2,4) 11,9(1,8)* 13,5(1,6)* 12,0(1,6) 12,2(2,2) 12,8 (1,5)*
casado (n=41)
Casado 14,3 (3,3)* 15,0(2,3)* 14,0(2,1)* 153(2,1)* 12,6(1,6) 13,2(2,3) 13,9 (1,6)*
(n=40)
Separado / 11,3 (3,2 13,9(3,9) 12,2 (2,8)* 13,1 (2,6)* 12,3(2,00 12,7 (3,1) 12,3 (2,4)*
divorciado (n=29)
Vidvo 12,3(3,00 13,7((3,1)* 11,8(2,1)* 125(1,9* 12,0(1,8) 11,9(2,0) 12,3 (1,7)*
(n=29)
Cor da pele
Parda 12,3(3,5) 13,9 (2,8)* 126 (2,77 135(22,4) 12,3(1,8) 12,2(2,6) 13,2 (1,9)
(n=116)
Negra 12,9(3,5) 15,1 (2,4)* 129(2,3) 14,0(2,00 12,6(1,9 12,6(2,1) 13,6 (1,6)
(n=74)
Branca 13,8 (3,8) 14,8 (2,5) 11,7(1,7) 13,6 (1,90 12,2(1,1) 12,7(1,9) 13,4 (1,5)

(n=15)
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Cont. Tabela 5 - Escore do questionario WHOQOL-120 HIV de 205 pacientes
HIV/AIDS segundo dados sociodemogréaficos e os dominios da

gualidade de vida. Hospital-Dia Prof? Esterina Corsini, Campo
Grande/MS - 2008 (n = 205)

o Escore médio de qualidade de vida (DP %)

Variaveis Fisico Psicolégico vael O(lge) Relago_es Meio ERCP® Qu_ahdade de
indep. sociais ambiente vida geral

Renda

Até 1SM @ 12334 14,1(2,7* 12,6(2,6)* 13,5(2,4)* 11,8(1,7)* 12,3(2,5) 11,9 (1,6)*

(n=121)

Del,l1a2SM 13,2(3,6) 14,4(2,8* 12,3(2,00* 13,7(2,0)* 13,1(1,5* 13,0(2,4) 12,2 (1,6)*

(n=56)

De2,1a3SM 146 (45* 16,4(1,7)* 12,0(1,0* 15,0(0,8)* 13,3(0,9* 12,0(0,9) 12,6 (0,5)

(n=12)

De3,1a4SM 150(2,4) 16,8(1,5* 16,5(2,7)* 16,2(2,0r 158(0,4)* 11,3(1,5) 13,8 (1,1)*

(n=6)

4,1SMemais 10,4 (2,7)* 13,8(1,3)* 14,0(2,7)* 135(1,4)* 12,8(1,0)* 11,5(0,7) 12,6 (1,5)

(n=10)

Trabalha

Sim 13,5@3,4)* 152(2,2* 13,4(1,9* 145(1,9* 13,3(1,5* 12,6 (2,4) 13,6 (1,8)*

(n=112)

Nao 11,7 (3,4)* 13,5(2,9* 11,8(2,7)* 12,8(2,3)* 11,4(1,7)* 12,2(2,3) 12,1 (1,5)*

(n=93)

" Desvio-padrao;

@ Nivel de independéncia;

@ Espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais;

“ salario minimo em reais (R$);

* Associacao da variavel com a qualidade de vida (p < 0,05).

A variavel faixa etaria (20 a 29 anos, 30 a 39, 40 a 49, 50 a 59 e 60 anos e
acima) apresentou associacdo com quatro dominios da qualidade de vida. No
dominio nivel de independéncia os grupos de 20 a 29 e 30 a 39 anos apresentaram
escores mais altos quando comparados aos dois grupos de idade mais avancada (p
< 0,01). No dominio relagbes sociais, 0 grupo mais jovem (20 a 29 anos) apresentou
significativamente melhor escore que os grupos 40 a 49 anos, 50 a 59 e 60 anos e
mais, e ndo houve diferenca do grupo de 30 a 39 anos. No dominio meio ambiente o
grupo 60 anos e mais se mostrou diferente dos grupos etarios 20 a 29, 30 a 39 e 50
a 59 anos, apresentando o menor escore. Nos dominios fisico e espiritualidade,
religiosidade e crencas pessoais nao foram observadas diferencas entre as faixas

etarias. Ja na qualidade de vida geral foi identificada diferenca significativa, sendo a
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melhor qualidade de vida apresentada pelo grupo de 20 a 29 anos, com diminui¢cao
do nivel de qualidade de vida até a ultima faixa etaria.

A andlise estatistica comparando a qualidade de vida entre 0os sexos mostrou
diferenca significante em trés dominios: fisico, psicoldgico e espiritualidade,
religiosidade e crencas pessoais. O sexo masculino demonstrou melhores escores
nos trés dominios citados.

Quanto a escolaridade, a faixa com nenhuma escolaridade apresentou pior
meédia em todos os dominios. Aqueles que apresentaram nenhuma instrucao formal
tiveram pior escore no dominio fisico, em comparacdo com aqueles que tinham o
ensino fundamental ou ensino médio (p < 0,01). A diferenca também foi identificada
no dominio psicolégico, se repetindo no nivel de independéncia e relacdes sociais,
com significancia entre nenhuma escolaridade e as outras escolaridades (p < 0,01).
Ainda no dominio relacdes sociais, houve diferenca significante entre as pessoas
que tinham o ensino fundamental e aquelas com ensino médio (p < 0,01). Diferencas
foram identificadas no dominio meio ambiente para nenhuma escolaridade contra
ensino medio e ensino superior, e do ensino fundamental contra ensino médio e
ensino superior (p < 0,01).

Analisando o estado civil, observa-se que nos dominios fisico, psicolégico,
nivel de independéncia e relacdes sociais as pessoas casadas apresentaram
escores significativamente mais altos que outras categorias. A variavel cor da pele
apresentou significativa melhor pontuacdo no dominio psicolégico para aqueles
classificados como negros sobre os de pele parda.

Quanto a renda, observa-se que o grupo com 3,1 a 4 SM apresentou
significativamente melhores escores que outras faixas de SM, inclusive com a de 4,1
SM ou mais, nos dominios fisico, psicologico, nivel de independéncia, relacdes
sociais e meio ambiente.

Trabalhar teve associacdo com os dominios fisico, psicoldgico, nivel de
independéncia, meio ambiente e relacdes sociais, sendo as melhores médias dos

cinco escores para aqueles que tinham trabalho (p < 0,01).
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Tabela 6 - Escore do questionario WHOQOL-120 HIV de 205 pacientes HIV/AIDS
segundo dados clinicos e laboratoriais e os dominios da qualidade de
vida. Hospital-Dia Prof® Esterina Corsini, Campo Grande/MS - 2008 (n =

205)

Escore médio de qualidade de vida (DP )

Variaveis Fisico Psicol6gico vael c(lze) Relago_es Melo ERCP® Qu_ahdade
indep. sociais ambiente de vida geral

Células CD4 células/pL
<200 12,8(3,9) 14,9(2,5) 13,1(2,4) 138(1,8) 12,6(1,7) 12,9(2,9 13,6 (2,0)
(n=48)
200 a 499 12,7 (3,5) 143,70 12,1(2,4)* 135(2,2) 12,3(1,6) 12,4(2,3) 13,2 (1,7)
(n=103)
=500 12534 140(22,8) 13,4(2,6)* 14,1(2,8) 12,5(2,3) 11,9(1,8) 13,4 (1,8)
(n=54)
Carga viral copias/mL
<50 12,9(3,8) 14,4(2,9) 12,3(2,4) 135(2,1) 145(1,8) 12,2(2,4) 13,3 (1,8)
(n=115)
50 a 10.000 11,8(3,2) 14,6 (2,5) 13,2(2,6) 13,8(2,5) 12,4(1,8) 12,8(2,4) 13,4 (1,8)
(n=57)
10.001 a 100.000 12,8(3,2) 14,0(2,2) 13,2(2,4) 14524 122(15 12,4(1,7) 13,5 (1,6)
(n=25)
> 100.000 15,0 (0,8) 15,8 (0,5) 13,8(1,5) 15,0(2,00 11,8(3,5 12,0(4,0) 14,3 (1,7)
(n=4)
Tempo de diagndstico da
infeccao pelo HIV
<2 anos 11,5(2,9) 13,7 (3,4) 12,3(2,5) 13,6(2,00 12,2(1,9) 12,0(2,6)* 13,1 (1,5)
(n=40)
De 2,1 a5 anos 13,2(3,8) 14,3 (2,6) 12,9(2,5) 14,0(2,2) 12,6(1,6) 13,2(2,7)* 13,6 (1,7)
(n=73)
De 5,1 a 8 anos 1252,4) 151(2,2) 12,3(2,4) 13,2(2,3) 12,3(2,0)0 11,7 (1,7)* 13,0 (1,9)
(n=57)
De 8,1 a 18 anos 13,2(3,7) 14,2 (2,6) 13,1(2,6) 14,1(2,5) 12,5(1,9 125(2,2) 13,4 (2,1)
(n=35)
Presenca de outra
doenca
Sim 12,1 (3,2) 13,7(2,9) 12,1(2,6)* 13,1(2,2* 12,5(2,8) 12,9(3,7) 12,9 (1,9)*
(n=62)
Nao 12,9(3,7) 148(2,4) 129(22,4)* 139(2,3)* 12,6(1,9) 12,4(2,2) 13,5 (1,7)*
(n=143)
Uso de anti-retrovirais
Sim 12,8(3,6) 14,622,709 125(22,4)* 13,6(2,1) 125(1,8) 12,4(2,4) 13,4 (1,8)
(n=182)
Nao 11,9(33,2) 135(2,3) 141(2,3)* 146(3,2) 12,1(1,9 12,0(1,5) 13,4 (1,8)
(n=23)

* Desvio-padrao;

@ Nivel de independéncia;
@ Espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais;
* Associacao da variavel com a qualidade de vida (p < 0,05).



61

Na tabela 6 constam as relacbes dos dominios da qualidade de vida de
acordo com as variaveis clinicas e laboratoriais. Nas variaveis laboratoriais,
comecando pelas faixas de células CD4, houve diferenca significante no dominio
nivel de independéncia, entre o grupo com 200 a 499 células e o grupo com = 500 (p
< 0,01) sendo que este ultimo grupo apresentou a maior média neste dominio.

A carga viral ndo demonstrou associacdo com os dominios da qualidade de
vida estudada por intermédio do WHOQOL-120 HIV.

A variavel tempo de infeccdo apresentou associagdo com o0 dominio
espiritualidade, religiosidade e crencgas pessoais, sendo significativamente mais alta
no grupo de 2,1 a 5 anos.

A presenca de outra doenca paralela a infeccdo pelo HIV afetou
negativamente os dominios nivel de independéncia e relagdes sociais, pois houve
diferenca estatisticamente significante entre os que tinham alguma doenca e os que
ndo, sendo que os ultimos tiveram os melhores escores.

O nivel de independéncia também foi afetado negativamente pelo uso dos
medicamentos anti-retrovirais, ja que foi observada diferenca estatisticamente
significante entre aqueles que usavam os medicamentos e agueles que néo 0s
utilizavam, que também apresentaram a melhor média no escore desse dominio.

A partir dos dados encontrados por meio da coleta com o instrumento
WHOQOL-120 HIV aplicado aos 205 participantes, o proximo capitulo trata da
discusséao desses achados.
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6 DISCUSSAO

O estudo que validou o instrumento WHOQOL - 120 HIV foi publicado por
Zimpel e Fleck em 2007. Nele os autores utilizaram uma amostra por conveniéncia
de pacientes soropositivos que totalizou 308 pacientes, sendo 60,4% do sexo
masculino. Wig et al. (2006) também encontraram amostra com maioria masculina
(88,2%), assim como Kovacevic et al. (2006) com 78,4% e Santos et al. (2007) com
63% dos pacientes do sexo masculino, sendo que neste ultimo também foi utilizada
amostra nao-probabilistica consecutiva. O presente estudo também encontrou
maioria masculina, sendo 68,8% dos 205 participantes. No trabalho de Santos et al.
(2007) a cor de pele branca foi predominante (56,4%), diferindo da maioria parda
(56,6%) identificada neste estudo. A maior parte da populacdo tinha emprego ou
desenvolvia alguma atividade laboral (54,6%) para sustento proprio e/ou da familia,
e ainda assim a maioria dos participantes (59,0%) vivia com até 1 salario-minimo
(SM). No estudo de Santos et al. (2007) a maioria dos participantes (30,8%) tinha
renda de 1,1 a 3 SM. Dessa forma € possivel perceber que as caracteristicas
sociodemogréaficas da amostra sdao semelhantes as da populagcdo que vive com
HIV/AIDS estudadas no Brasil sob o tema qualidade de vida.

A evolucao da infeccdo pelo HIV provoca queda progressiva da contagem de
células CD4, indo dos valores normais iniciais (800 a 1200 células/ul de sangue)
para niveis criticos, como 200 células/ul de sangue (HAMMER et al., 2006; WEISS,
2008). A amostra apresentou média de 397,3 + 229,8, ficando acima desse limite
minimo. O valor obtido fica abaixo da média encontrada por Zimpel e Fleck (2007)
que foi de 431,8 + 263,3 dos 208 pacientes que tinham o exame disponivel, mas
acima da média de 301,9 células/pyl encontrada por Liu et al. (2006) nas 1271
mulheres usuéarias da HAART.

A carga viral € um importante controle clinico do desenvolvimento da doenca
(SEPKOWITZ, 2001) e € apontado por Chandra et al. (2006) como indicador dos
graus de infeccdo, apesar deste ultimo trabalho ter utilizado faixas de carga viral
com alta concentracdo (de 20 mil até acima de 1 milhdo de cépias virais por mililitro)

e 63,5% dos seus participantes estarem com carga viral acima de 100 mil cépias. A
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amplitude da carga viral dos participantes deste estudo foi do limite minimo
detectavel até 474.440 copias/mL, resultando na média de 13.173,1 + 59.196,4.

Enquanto a pesquisa de Santos et al. (2007) revelou 15,7% dos soropositivos
com alguma outra doenca associada ao HIV, este estudo teve 30,2% dos
participantes com outra doenca diagnosticada pelos meédicos e registrada no
prontudrio.

A presenca de uma infeccdo oportunista, a contagem de células CD4+ e a
carga viral auxiliam na indicacdo e no acompanhamento do tratamento com anti-
retrovirais, e 87,4% da amostra estava usando esses medicamentos. No estudo de
Gill et al. (2002) apenas 44% da amostra estava usando os medicamentos, e no
trabalho de Chandra et al. (2006) nenhum dos 82 pacientes recebiam os
medicamentos, ja que a populacao estudada foi de soropositivos assintomaticos.

As informacdes apresentadas remetem a semelhanca sociodemografica com
amostras de pessoas que vivem com HIV/AIDS de outros estudos e também com
portadores de outras patologias. Na sequéncia serdo apresentadas as relagdes com
0s estudos sobre qualidade de vida abordados durante a revisao bibliogréafica.

Os instrumentos desenvolvidos pelo grupo World Health Organization Quality
of Life (WHOQOL) obedecem a uma linha transcultural, com a perspectiva de
andlise de diferentes grupos populacionais com a aplicacdo do mesmo instrumento.
Para a populacdo portadora do HIV foram adicionadas facetas ao instrumento
original (WHOQOL-100), que eram de relevancia para a doenca. Apesar das facetas
especificas, o instrumento WHOQOL-120 HIV mantém a caracteristica de analise
junto a outros instrumentos do grupo WHOQOL, mesmo que sejam aplicados em
outras populacdes especificas.

Os escores medios obtidos para os seis dominios foram de 12,6 a 14,8, e
foram classificados como intermediarios, como sugerido por Santos et al. (2007), ja
que os dominios vao de 4 até 20 pontos.

Alguns estudos revisados utilizaram o instrumento WHOQOL-bref, que conta
com apenas quatro dominios: fisico, psicologico, relacdes sociais e meio ambiente.
Nucci e Valle (2006) estudaram a qualidade de vida de pacientes com cancer em
tratamento e utilizaram uma amostra de individuos saudaveis como controle. Os
autores encontraram melhores escores para 0s quatro dominios nos pacientes com

cancer (13,9; 13,6; 15,5; 14,5; respectivamente), que foram proximos dos pacientes
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soropositivos deste estudo, mas a Unica média superior foi no dominio psicolégico,
no qual obtiveram média de 14,8. Comparando o0s escores obtidos neste estudo com
os apresentados pelos trabalhadores de enfermagem do estudo de Paschoa et al.
(2007), ap0s conversao para comparagao com o instrumento WHOQOL-120 HIV, os
pacientes soropositivos tiveram melhor desempenho nos quatro dominios
estudados. Analisando a qualidade de vida de lesionados medulares, estudada por
Bampi et al. (2008), os portadores do HIV do presente estudo também tiveram
melhor escore em todos 0s quatro dominios analisados.

Em estudo com portadores do HIV utilizando o instrumento WHOQOL-HIV
bref, Chandra et al. (2006), na india, encontraram escores médios parecidos com os
obtidos neste estudo, com excecdo do dominio meio ambiente, que foi superior ao
encontrado por esse trabalho. Em outro estudo, agora utilizando o WHOQOL-120
HIV, Chandra et al. (2008) encontraram escores superiores nos dominios da
qualidade de vida em comparacdo com o0s pacientes deste trabalho, com excecéo
do dominio rela¢ées sociais, que foi inferior.

De acordo com as faixas etarias, as melhores médias foram apresentadas
pelos grupos mais jovens, que variavam de 20 a 39 anos. Tillman e Silcock (1997)
encontraram associagdo negativa da idade de fumantes e ex-fumantes com a
QVRS, com excecéo dos escores mentais, que melhoravam com o avanco da idade.
Em portadores de HIV, Kovacevic et al. (2006) também encontraram associacao da
idade com a qualidade de vida, sendo que as pessoas com 35 anos ou menos
apresentaram as melhores médias, com significativa diferenca das idades mais
avancadas no dominio psicolégico. Paschoa et al. (2007) encontraram relacdo
positiva entre o dominio fisico e a idade em trabalhadores de enfermagem, diferindo
dos portadores de HIV deste estudo que ndo apresentaram associacdo com O
dominio fisico. Galvao et al. (2007) encontraram relacdo positiva do avanco da idade
com a qualidade de vida, principalmente nas dimensdes dor, vitalidade e aspectos
emocionais, em mulheres a partir do 45 anos. Os autores justificaram a relacéo
como caracteristicas individuais das mulheres que passam pelo periodo do
climatério, representando amadurecimento pessoal. Por outro lado, Humpel e
Iverson (2007) ndo encontraram associacao da idade com a qualidade de vida de
pacientes com céancer em tratamento. J4 Cavalcante et al. (2007) observaram

relacdo entre a idade e o componente sexual da qualidade de vida em pacientes



65

hipertensos. Pessoas com menos de 50 anos apresentaram maior satisfacao sexual
que aquelas com idade mais avancada, possivelmente pela diminuicdo da
capacidade fisica e pelo uso de medicamentos anti-hipertensivos, além do estigma
desenvolvido com a descoberta da doenca. Outro estudo que néo observou relacéo
significativa entre idade e qualidade de vida foi o de Casellas et al. (2008) com
pacientes celiacos. A analise de populagbes portadoras de outras doencgas permite
conhecer os efeitos dos quadros sobre a qualidade de vida e a associacao de dados
sociodemograficos ou clinicos com a mesma. De acordo com os dados deste
estudo, existe comportamento negativo na relacao entre idade e qualidade de vida
de pessoas vivendo com HIV/AIDS. As pessoas com idade mais avancada
apresentam baixo nivel de qualidade de vida geral em relagdo aos pacientes mais
jovens.

Questionando se existem diferencas entre a qualidade de vida de homens e
mulheres, Chandra et al. (2008) avaliaram portadores de HIV. As diferencas foram
encontradas nos dominios meio ambiente e espiritualidade, religiosidade e crencas
pessoais, com as mulheres obtendo escore superior neste ultimo. No presente
estudo também foram encontradas diferencas nos escores de dominios (fisico,
psicologico e espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais), mas os homens
tiveram escores superiores aos das mulheres em todos eles. Chandra et al. (2008)
apontam gque existe uma repressao cultural as mulheres indianas que pode ter se
manifestado no dominio meio ambiente, enquanto as mesmas sdo mais apegadas
as crengcas em comparacdo aos homens. Vale lembrar que a religido, a
espiritualidade e as crencas pessoais representam a busca por significado na vida e
tem sido aceita como base valida para melhoria da qualidade de vida (PETERSON;
WEBB, 2006). A relacdo entre sexo dos pacientes e qualidade de vida pode ser
reforcadas por Kovacevic et al. (2006) que ndo encontraram diferencas nos
dominios ao analisar os sexos em portadores de HIV da Croacia. Ja em estudo
brasileiro, Santos et al. (2007) encontraram diferencas no dominios psicoldgico e no
dominio meio ambiente, com menores escores obtidos pelas mulheres.

Neste estudo a escolaridade apresentou associagdo com a qualidade de vida,
sendo que os pacientes com nenhum grau de escolaridade tiveram as piores médias
nos escores fisico, psicoldgico, nivel de independéncia, relacbes sociais e meio

ambiente. O estudo de Tillman e Silcock (1997) com fumantes também apresentou
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associacdo da escolaridade com a qualidade de vida, e demonstrou melhores
escores nas dimensdes conforme avancava o0 grau de instrucdo. Kovacevic et al.
(2006) também encontraram relacdo da escolaridade com a qualidade de vida,
agora em portadores de HIV e nos dominios nivel de independéncia e meio
ambiente, sendo que os melhores escores foram obtidos por aqueles com formacéao
universitaria. Galvao et al. (2007) também encontraram essa relacdo ao avaliar a
qualidade de vida de mulheres no climatério, entre 45 e 65 anos. Santos et al. (2007)
encontraram relacdo parecida com este estudo, pois as médias mais baixas foram
obtidas por aqueles que ndo tinham freqientado a escola, e as diferencas
significantes ficaram entre esses e aqueles com ensino superior, nos dominios
fisico, psicolégico, relacdes sociais e meio ambiente do instrumento WHOQOL-bref.
Com a associacado estabelecida é possivel que investimentos em educacéo
influenciem na qualidade de vida das pessoas em geral, e ndo apenas em
portadores de HIV/AIDS.

O estado civil apresentou associacdo com quatro dominios: fisico,
psicolégico, nivel de independéncia e relacbes sociais. Nesses dominios 0s
pacientes que estavam casados apresentaram as maiores médias, sendo as piores
médias observadas nos individuos que estavam separados/divorciados ou vilvos.
Kovacevic et al. (2006) analisaram apenas as faixas solteiro e casado, que
apresentaram diferenca significante no dominio relacdes sociais com melhor escore
do grupo casado, justificado pelo provavel maior apoio social desse grupo. O estado
civil obteve associacdo com os dominios psicoldgico e relagbes sociais no estudo de
Mutimura et al. (2007), mas os autores ndao apontam qual foi a associacéo, ja que
utilizaram quatro grupos no estado civil. Galvéo et al. (2007) identificaram melhor
qualidade de vida nas dimensfes aspectos sociais, aspectos emocionais e saude
mental do SF-36 para as mulheres casadas ou em unido estavel. E possivel que os
pacientes em relacionamento conjugal apresentem melhor suporte social e apoio,
afetando positivamente a qualidade de vida.

Muitos estudos coletam informacdes sobre a cor da pele (ou raca) dos
participantes, mas poucos verificam a associacao dessa variavel com a qualidade de
vida. Dentre esses estudos se destaca o de Santos et al. (2007), que observaram
diferenca significante no dominio meio ambiente entre as pessoas de pele branca e

parda. Os autores apontam que as diferencas sociais podem ser responsaveis pela
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melhor qualidade de vida nesse dominio dos pacientes de pele branca sobre os de
pele parda e negra. Nas andlises do presente estudo foi possivel identificar diferenca
entre as pessoas de pele parda sobre as de pele negra, no dominio psicolégico, com
melhor escore dos negros, inclusive sobre os de pele branca, discordando dos
achados de Santos et al. (2007). Como no trabalho destes autores, este estudo foi
realizado em servico universitario de referéncia, logo, a qualidade de vida das
amostras pode ser superestimada em comparagdo com populacfes excluidas ou em
Servigcos com recursos precarios.

A renda, neste estudo apresentada per capita e em salarios minimos (SM),
demonstrou associacdo com a qualidade de vida afetando os dominios fisico,
psicoldgico, nivel de independéncia, relacdes sociais e meio ambiente. Apesar de
todas as médias estarem na classificacdo intermediaria, aqueles com renda de 4,1
SM e mais apresentaram os piores escores no dominio fisico, psicolégico e relacdes
sociais. Como apontado por Flanagan (1978) e Guyatt et al. (1993), o bem-estar
material e a renda podem afetar a qualidade de vida, mas devem ser compreendidos
em um universo de fatores que também compde o conceito. Aqueles com renda de
até 1 SM apresentaram as piores médias no dominio meio ambiente e no nivel de
independéncia, juntamente com os de 4,1 SM e mais. Galvao et al. (2007) também
encontraram relacdo entre qualidade de vida e renda, mas de forma progressiva,
com a qualidade de vida melhorando conforme avancava a renda, que foi analisada
de até 1 SM, 2 a 3 SM, e = 4 SM. Os autores apontaram como influéncia para os
escores ruins das pessoas com baixa renda a falta de acesso a tecnologias de lazer,
cultura e entretenimento, além de dificuldades estruturais referentes a classe social.
Na investigacdo de Santos et al. (2007) também houve esse comportamento quanto
a renda, com progressdo nos escores dos dominios fisico, relacbes sociais e meio
ambiente. Neste estudo, as pessoas com renda de 3,1 a 4 SM apresentaram 0s
melhores escores nos dominios, com exce¢cdo do dominio espiritualidade,
religiosidade e crencas pessoais, demonstrando um limite da influéncia financeira
sobre a qualidade de vida dos individuos estudados. A qualidade de vida é um
conceito multifatorial, logo, outros fatores devem ser levados em conta, como as
associagOes apresentadas anteriormente.

Muldoon et al. (1998) encontraram a qualidade de vida em dois principais

componentes: fisico e mental. Em ambos existe a manifestacdo da capacidade
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laboral, que quanto empenhada com eficiéncia afetard positivamente a qualidade de
vida. No presente estudo os pacientes que estavam envolvidos em alguma atividade
que visava renda obtiveram melhores escores em todos os dominios, s6 néao
apresentando diferenca significante no dominio espiritualidade, religiosidade e
crencas pessoais. Wig et al. (2006), ao estudarem portadores de HIV da India,
também encontraram a relacdo entre trabalho e os dominios fisico e meio ambiente.
Ja Galvao et al. (2007), que estudaram mulheres no climatério, observaram melhor
qualidade de vida daquelas que trabalhavam fora de casa em comparacdo com as
do lar, mas isso ndo aconteceu na dimensdo aspectos sociais. Nela se avalia a
interacdo social, e as mulheres que trabalham fora normalmente apresentavam
dupla jornada, o que interfere em atividades recreacionais e no relacionamento
social. Esse comportamento foi observado por Paschoa et al. (2007), que
identificaram relacé&o negativa entre a qualidade de vida e o numero de empregos de
enfermeiros. A qualidade de vida desses enfermeiros apresentou escores inferiores
aos dos portadores de HIV deste estudo que tinham trabalho. J& em comparacao
com o0s pacientes que nao tinham trabalho, os enfermeiros apresentaram melhor
média no dominio relagcdes sociais. Esses resultados reforcam a importancia do
trabalho na qualidade de vida do paciente com HIV/AIDS, com influéncias positivas.

O presente estudo também analisou as caracteristicas clinicas e laboratoriais
dos pacientes portadores do HIV. A primeira delas foi a contagem de células CDA4.
Os pacientes em melhor condicdo do sistema imunoldgico, com a contagem de
células = 500, apresentaram melhor escore no dominio nivel de independéncia que o
grupo com contagem de células CD4 abaixo de 500. Gill et al. (2002) utilizaram o
instrumento HIV-PARSE e observaram melhores escores nos dominios
funcionamento fisico, funcédo social e percepcdo de saude em pacientes com niveis
mais altos de CD4. Chandra et al. (2006) encontraram associacdo da variavel com
os dominios psicologico e relagdes sociais, com pior escore do grupo abaixo de 200
células. A amostra foi composta por pacientes assintomaticos, e a qualidade de vida
€ menos sensivel as alteragcbes imunoldgicas nesses pacientes do que em
individuos sintomaticos. O diagndstico precoce e 0 acesso ao tratamento séo fatores
que, ao permitir melhora imunoldgica, podem influir positivamente na qualidade de
vida do paciente HIV/AIDS.
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Ja Wig et al. (2006) e Kovacevic et al. (2006) verificaram a associacao da
contagem de células CD4 com a qualidade de vida por meio de distribuicdo dos
pacientes em assintomaticos, sintoméaticos e AIDS, sendo que Wig et al. (2006)
encontraram associacdo com os dominios fisico e psicologico enquanto o estudo de
Kovacevic et al. (2006) n&o identificou associac¢do do estado clinico da infeccdo com
a qualidade de vida. No primeiro estudo o grupo sintomatico apresentou pior escore
no dominio psicoldgico, possivelmente pelo aumento da morbidade do quadro e
atitude negativa frente a vida, e o grupo AIDS pior escore no dominio fisico, devido
ao impacto da progressdo da doenca na saude fisica. Ja& em um estudo brasileiro
(SANTOS et al., 2007) houve associacdo no dominio fisico, com pior escore do
grupo < 200 células. Os autores ndo discutiram 0os motivos para tal associagdo, mas
0 grupo com pior média no dominio fisico também ficou em posicao intermediaria,
assim como as outras faixas de analise.

No presente estudo os pacientes apresentaram o dominio fisico na variavel
contagem de células CD4 em colocagdo intermediaria, com média inferior a
encontrada na amostra de Santos et al (2007). O dominio nivel de independéncia
tem o uso de medicamentos como uma das facetas, e ja que 87,4% da amostra
estava em uso dos anti-retrovirais, também com efeito sobre o dominio fisico, pode
justificar o baixo escore e a associagcao com a distribuicdo de acordo com a condi¢ao
clinica.

Gill et al. (2002) identificaram associa¢do da carga viral com o dominio fisico
(HIV-PARSE), com pior escore do grupo em transi¢do do nivel ndo identificavel para
o nivel identificavel. Essa mudanga, com magnitude para afetar significativamente a
qualidade de vida do paciente, chama a atencdo para manter os esforcos de
controlar a carga viral em nivel ndo mensuravel. No estudo de Chandra et al. (2006)
houve associacdo com os dominios fisico, psicolégico, nivel de independéncia e
meio ambiente, com piores médias no grupo com mais de um milhdo de copias
virais. Apesar de o tratamento apresentar efeitos mais agressivos durante a alta
replicacdo viral, esse estudo contou com a participacédo de pacientes assintomaticos,
logo os autores sugeriram uma compreensao mais ampla dos efeitos da carga viral e
da contagem de células CD4 sobre a qualidade de vida dos pacientes soropositivos.

No presente estudo nao foi identificada associacdo da carga viral com os dominios
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da qualidade de vida, além do comportamento das médias ser difuso em relacéo as
faixas usadas para analise.

Como sugerido por Chandra et al. (2006), é preciso pensar na qualidade de
vida como um estado multifatorial, logo, a contagem de células CD4 e carga viral
podem ser fatores de confusdo, mas € consenso que pacientes com baixa contagem
de CD4 e elevada carga viral sdo mais propensos a sintomas da doenca, a
infecgbes oportunistas e a uso de maior numero de medicamentos que afetam a
gualidade de vida negativamente (GILL et al., 2002; CHANDRA et al. 2006; WIG et
al., 2006; SANTOS et al., 2007).

O tempo de infeccdo pelo HIV apresentou associacdo com o dominio
espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais, com diferencas significantes entre
0S grupos < 2 anos, de 2,1 a 5 anos e de 5,1 a 8 anos. Esse dominio representa as
crencas do individuo em forcas exteriores, que em momentos de dificuldade pode
ajudar o paciente a vencer obstaculos (PETERSON; WEBB, 2006). Sobre a variavel
tempo de infeccdo, Santos et al. (2007) identificaram apenas associacdo com 0
dominio meio ambiente, com melhor escore do grupo de 2 a 5 anos de infeccéo.
Neste dominio, o grupo com o mesmo tempo de infeccdo do presente estudo
também apresentou melhor média. Ja o grupo com menor tempo de infecgdo esteve
entre os piores escores em todos os dominios do WHOQOL-120 HIV. Esse paciente
que ingressa no tratamento da infeccdo pelo HIV sofre alteracdo em sua rotina
diaria, por conta das visitas ao meédico e testes laboratoriais, além dos
medicamentos. Com a infec¢cdo também existem 0s novos aspectos psicologicos
sobre a aceitacdo da doenca e as novas dinamicas dos relacionamentos sociais a
que esta habituado, representando periodo com baixo nivel de qualidade de vida.

Na variavel presenca de outra doenca foi observada associacdo com 0s
dominios nivel de independéncia e relagdes sociais, com o grupo sem outra doenca
atingindo melhor qualidade de vida em ambos os dominios. Kovacevic et al. (2006)
observaram associacdo dessa variavel com todos os quatro dominios do HIV-
PARSE e melhor qualidade de vida do grupo sem outra doenga. Santos et al. (2007)
encontraram 0 mesmo comportamento, mas associagao significativa apenas com o
dominio fisico. A presenca de outra doenca faz o paciente sofrer mais sintomas, o

que deve afetar negativamente a qualidade de vida.
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No instrumento WHOQOL-120 HIV o uso de medicamentos ou dependéncia
de tratamentos esta relacionado ao dominio nivel de independéncia. No presente
estudo, os pacientes que estavam em tratamento com a terapia anti-retroviral
apresentaram média inferior ao grupo que nao estava usando os medicamentos, e a
variavel apresentou associagdo significativa com o dominio citado. Gill et al. (2002)
encontraram associacdo apenas com o dominio funcionamento fisico, com
diminuicdo da qualidade de vida para aqueles que usavam a terapia. Ja Liu et al.
(2006), ao estudarem mulheres HIV/AIDS, observaram efeitos negativos dos
medicamentos em seis meses de uso, mas apos esse tempo, a qualidade de vida
atingiu niveis pré-terapia anti-retroviral. Dessa forma concluiram que o tratamento
nao apresenta efeitos negativos em longo prazo na qualidade de vida.

Como um campo complexo e multifatorial, a qualidade de vida permite a
interferéncia de varios fatores, tanto positiva quanto negativamente. Com os dados
deste estudo é possivel perceber que analises isoladas de variaveis na tentativa de
identificar aquelas que afetam a qualidade de vida do paciente portador do HIV s&o
pobres.

Como sugerido por Chandra et al. (2006), é possivel compreender a
qualidade de vida do paciente de maneira ampla, para maior efetividade da analise.
Exemplificando, apesar da amostra estudada néo ter apresentado associacao entre
a contagem de células CD4 com o dominio fisico, € evidente que a queda dessa
variavel laboratorial levara a ineficiéncia do sistema imunolégico, que por sua vez
facilitara a instalacdo de uma infec¢do oportunista, que afetar4 negativamente este
dominio. Gill et al. (2002) nomearam esse evento de efeito em cadeia, pois algo nédo
associado a qualidade de vida pode afetar a mesma por meio de outra variavel.

A visdo geral dos dados coletados e a analise junto a outros trabalhos sobre o
tema permitem perceber que o0s aspectos sociodemograficos tém grande peso na
gualidade de vida dos pacientes com HIV/AIDS. Mas esses mesmos aspectos
sociodemograficos sao inerentes a outras pessoas, com ou sem patologias. Dessa
forma, acredita-se que o cuidado com os aspectos de maior peso na qualidade de
vida, como transporte, aceitacdo pessoal, dinamicas de relacionamentos sociais
positivas e outros fatores ja discutidos, permite elevar o nivel de qualidade de vida

resultando em maior sensacao de bem-estar.
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7 CONCLUSOES

1. A maioria dos pacientes HIV/AIDS acompanhados no Hospital-Dia Prof2
Esterina Corsini, Campo Grande-MS em 2008 apresentaram qualidade de vida
intermediaria, com excecdo do dominio psicolégico, no qual a maioria

apresentou qualidade de vida alta;

2. Pacientes mais jovens (de 20 a 39 anos) e aqueles com ensino médio
apresentaram melhor qualidade de vida nos dominios psicolégico, nivel de

independéncia, relagdes sociais e meio ambiente;

3. Os homens apresentaram melhor qualidade de vida nos dominios fisico,

psicologico e espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais;

4. Pacientes casados apresentaram melhor qualidade de vida nos dominios fisico,

psicologico, nivel de independéncia e relacdes sociais;

5. Pacientes com cor de pele negra, aqueles que trabalham e pacientes com

renda de 3,1 a 4 salarios minimos demonstraram melhor qualidade de vida;

6. Pacientes com contagem de células CD4 = 500 alcancaram melhor qualidade
de vida no dominio nivel de independéncia; e pacientes em tratamento com

anti-retrovirais apresentaram pior qualidade de vida nesse dominio;

7. A carga viral ndo se associou a qualidade de vida;

8. Os pacientes com tempo de infeccéo pelo HIV de 2,1 a 5 anos demonstraram
melhor qualidade de vida no dominio espiritualidade, religiosidade e crencas

pessoais;

9. A presenca de outra doenca esteve associada com 0S menores escores nos

dominios nivel de independéncia e relagbes sociais.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado a participar em uma pesquisa. VOCé precisa
decidir se quer participar ou ndo, mas nao se apresse em tomar a decisédo. Leia
cuidadosamente 0 que se segue e pergunte ao responsavel pelo estudo qualquer
davida que vocé tiver. Este estudo estd sendo conduzido pela Dr2 Anamaria Mello
Miranda Paniago e por Brunno Elias Ferreira.

Por qué o estudo esta sendo feito?

A finalidade deste estudo é analisar a qualidade de vida dos portadores de HIV —
AIDS atendidos por este servico. Outro proposito € verificar possibilidades de
melhorias no atendimento por meio da analise dos resultados da pesquisa.

Quem participara deste estudo? Quais sdo 0s meus re  quisitos?
Poderao participar deste estudo pessoas de ambos os sexos, portadoras de HIV,
com 18 anos ou mais.

Quem néo pode ou néo deve participar deste estudo?
Pessoas com dificuldade de comunicacdo que ndo possam entender o questionario.

O que serei solicitado a fazer?

Vocé devera responder a dois questionarios; os pesquisadores também precisardo
consultar seu prontuario médico para recolher informacdes sobre contagem de
células CD4+, presenca de outras doencas e administracdo de medicamentos anti-
retrovirais.

O que se sabe sobre este assunto?
A gualidade de vida tem sido utilizada para adequar os tratamentos oferecidos aos
portadores de doencgas com informacdes obtidas em pesquisas como esta.

Quanto tempo estarei no estudo?
Vocé participard deste estudo durante alguns minutos, necessarios para 0
preenchimento dos questionarios.

Quantas outras pessoas estarado participando deste e  studo?
Esperamos a participagéo de 250 pessoas.

Que prejuizos (ou eventos adversos) podem acontecer comigo se eu participar
deste estudo?

A aplicacdo dos questionarios serd feita de maneira individual para evitar
constrangimento e ninguém, além dos pesquisadores, tera acesso as suas
respostas. Se mesmo com esses cuidados vocé ndo se sentir a vontade para
responder a qualquer uma das questdes, sinta-se livre para deixa-las em branco.

Que beneficio eu posso esperar?
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Os resultados, publicados de forma geral como qualidade de vida de portadores de
HIV — AIDS, poderdo ser utilizados pela equipe de salde da instituicdo para
possiveis melhoras ou mudancas no atendimento e tratamento.

Quem podera ver 0s meus registros / respostas e sab er que eu estou
participando do estudo?

Se vocé concordar em participar do estudo, seu nome e identidade serdo mantidos
em sigilo. A menos que requerido por lei, somente os pesquisadores, Comité de
Etica independente e inspetores de agéncias regulamentadoras do governo (quando
necessario) terdo acesso a suas informacdes para verificar as informacdes do
estudo.

Quem devo chamar se tiver qualquer divida ou algum problema?

A qualquer momento durante a aplicacado dos questionarios vocé pode chamar pelos
pesquisadores. Para perguntas sobre seus direitos como participante no estudo
chame o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFMS, no telefone
3345-7187.

Eu posso recusar a participar ou pedir para sair do estudo?

Sua participacdo no estudo € voluntaria. Vocé pode escolher néo fazer parte do
estudo, ou pode desistir a qualguer momento. Vocé nao perdera qualquer beneficio
ao qual vocé tem direito. Vocé nado sera proibido de participar de novos estudos.
Vocé podera ser solicitado a sair do estudo se ndo cumprir os procedimentos
previstos ou atender as exigéncias estipuladas. Vocé receberd uma via assinada
deste termo de consentimento.

Declaro que li e entendi este formulario de consentimento e todas as minhas
duavidas foram esclarecidas e que sou voluntario a tomar parte neste estudo.

Assinatura do Voluntario

Data / / 2008

Contato: telefone / e-mail

Assinatura do pesquisador

Data / / 2008
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APENDICE B

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO DO SUL/UFMS
DEPARTAMENTO DE CLINICA MEDICA

TERMO DE COMPROMISSO PARA UTILIZACAO DE INFORMACOES DE
PRONTUARIOS EM PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: Qualidade de vida de portadores de HIV — AIDS atendidos no
Hospital Dia Prof2 Esterina Corsini em Campo Grande - MS

Pesquisador responsavel: Brunno Elias Ferreira

Como pesquisador acima qualificado comprometo-me cumprir rigorosamente,
sob as penas da Lei, as Normas Internas aqui estabelecidas para a utilizacdo de
dados de prontuarios de pacientes do Hospital Dia Prof? Esterina Corsini
participantes desta pesquisa, que se constituem na base de dados do presente
Projeto de Pesquisa (Formulario de Pesquisa-Coleta de Dados), tomando por base
as determinacdes legais previstas nos itens 1ll.3.i e 1l.3.t das Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos (Resolucdo CNS
196/96) e Diretriz 12 das Diretrizes Eticas Internacionais para Pesquisas Biomédicas
Envolvendo Seres Humanos (CIOMS 1993), que dispbem:

d) o acesso aos dados registrados em prontuarios de pacientes ou em bases de
dados para fins de pesquisa cientifica (Formulario de Pesquisa — Coleta de Dados)
sera autorizado apenas para pesquisadores do Projeto de Pesquisa devidamente
aprovado pelas instancias competentes da UFMS e pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP/UFMS).
e) os pesquisadores (auxiliares, adjuntos, coordenador) terdo compromisso com a
privacidade e a confidencialidade dos dados pesquisados, preservando
integralmente o anonimato dos pacientes.
f) os dados obtidos (Formulario de Pesquisa — Coleta de Dados) somente poderéo
ser utilizados neste presente projeto, pelo qual se vinculam. Todo e qualquer outro
uso que venha a ser necessario ou planejado, devera ser objeto de novo projeto de
pesquisa e que devera, por sua vez, sofrer todo o tramite legal institucional para o
fim a que se destina.

Por ser esta a legitima expressdo da verdade, firmo o presente Termo de
Compromisso.

Campo Grande(MS) / /

Brunno Elias Ferreira
Investigador principal
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APENDICE C

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO DO SUL
POS-GRADUACAO EM SAUDE E DESENVOLVIMENTO NA REGIAO CENTRO-
OESTE

Pesquisa sobre qualidade de vida
Autor: Brunno Elias Ferreira
Orientadora: Dr2. Anamaria Mello Miranda Paniago

As perguntas a seguir nos ajudam a conhecer vocé. Essas respostas sao
importantes para analisar os dados com o questionario sobre Qualidade de Vida.
Pedimos que selecione somente uma opcdo e responda com sinceridade as
guestdes abertas. Lembramos que em nenhum momento seu nome sera divulgado.
Se ndo quiser participar desta pesquisa, seu tratamento ndo sera afetado em nada.

1 — Qual é o0 seu sexo?
() Masculino
() Feminino

2 — Quantos anos vocé tem?

3 — Qual é o grau de estudo mais elevado que vocé completou?
a) () Nenhum
b) ( )1°grau
c) ( ) 2°grau - ensino médio
d) ( ) 3°grau-faculdade

4 — Qual é o seu estado civil?
a) () Solteiro (a)
b) ( ) Casado (a)
c) ( ) Vivendo como casado (a)
d) ( ) Separado (a)
e) () Divorciado (a)
f) () Vidvo (a)

5 - Qual é a cor da sua pele?
a) () Amarela
b) ( ) Branca
c) () Indigena
d) ( )Parda
e) () Negra

6 — Qual é a renda de toda a sua familia em reais? R$

7 — Quantas pessoas dependem dessa renda?

8 — Vocé esta trabalhando?
( )Sim



() Néo
Se sim, em qual é a atividade?
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Preenchimento do pesquisador

/

Data: / /2008
CDA4+: Data da contagem:
Carga viral: Data da contagem:

Medicamentos anti-retrovirais:

/

/2008

/2008

Outra doenca atual?

Diagndstico HIV: / /

Diagnéstico Aids: /
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WHOQOL-120 HIV

AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE

Genebra

Versao em Portugués



Departamento de Saide Mental e Dependéncia Quimica
Organizacdo Mundial da Saude
CH-1211 Genebra 27
Suica

Direitos autorais protegidos © Organizacdo Mundial da Saide [2002]

Este documento nao € uma publicacido formal da Organizagdo de Saide Mundial (OMS) e todos
os direitos sdo reservados pela Organizacdo, ndo podendo ser vendido ou ser usado para
propdsitos comerciais.



INSTRUMENTO
WHOQOL-120 HIV

ORGANIZ~AC1§O MUNDIAL DA SAUDE
AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA
Versiao em Portugués

Instrucdes

Este questiondrio € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saide e outras
areas de sua vida. Por favor, responda todas as questdes. Se voc€ 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, poderd 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 duas dltimas semanas.

Por exemplo, pensando nas tltimas duas semanas, uma questdo poderia ser:

Quanto vocé se preocupa com sua satide?

nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente

1 2 3 4 5

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé€ se preocupou com sua
saude nas ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve fazer um circulo no nimero 4 se vocé se
preocupou "bastante" com sua satde, ou fazer um circulo no ndmero 1 se vocé ndo se preocupou
"nada" com sua satde. Por favor, leia cada questdo, veja o que vocé acha, e faga um circulo no
nimero que lhe parece a melhor resposta.

Muito obrigado por sua ajuda.




As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas ultimas duas
semanas. Por exemplo, sentimentos positivos tais como felicidade ou satisfacdo. Se vocé sentiu
estas coisas "extremamente'", coloque um circulo no nimero abaixo de "extremamente". Se vocé
ndo sentiu nenhuma destas coisas, coloque um circulo no nimero abaixo de "nada". Se vocé
desejar indicar que sua resposta se encontra entre "nada” e "extremamente”, vocé deve colocar
um circulo em um dos nimeros entre estes dois extremos. As questdes se referem as duas
dltimas semanas.

F1.2 (F1.2.1) Vocé se preocupa com sua dor ou desconforto (fisicos)?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F1.3 (F1.2.3) Quao dificil € para vocé lidar com alguma dor ou desconforto?

Nada muito pouco mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F1.4 (F1.2.5) Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o que vocé
precisa?

Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F2.2 (F2.1.3) Quao facilmente vocé fica cansado(a)?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F2.4 (F2.2.4) O quanto vocé se sente incomodado(a) pelo cansago?
Nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

F3.2 (F4.1.3) Vocé tem alguma dificuldade para dormir (com o sono)?
Nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

F3.4 (F4.2.3) O quanto algum problema com o sono lhe preocupa?
Nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente

1 2 3 4 5

F50.1 (AF2.1) O quanto vocé fica incomodado por ter (ou ter tido) algum problema fisico
4




desagradavel relacionado a sua infec¢do por HIV?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | Extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F50.2 (SF1.5) Em que medida vocé tem medo de uma possivel dor (fisica) no futuro?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | Extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F50.4 (AF2.4) Em que medida vocé se sente incomodado pelo medo de vir a ter qualquer
problema fisico desagraddvel?

nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | Extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F4.4 (F6.1.6) O quanto vocé experimenta sentimentos positivos em sua vida?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F4.1 (F6.1.2) O quanto vocé aproveita a vida?
Nada muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
I | 2 | 3 | 4 | 5

F4.3 (F6.1.4) Quao otimista vocé se sente em relacdo ao futuro?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F5.3 O quanto vocé consegue se concentrar?
nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F6.1 (F8.1.1) O quanto vocé se valoriza?



Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F6.2 (F8.1.3) Quanta confianga vocé tem em si mesmo?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F7.2 (F.9.1.3) Vocé se sente inibido(a) por sua aparéncia?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
I | 2 | 3 | 4 | 5

F7.3 (F9.1.4) H4 alguma coisa em sua aparéncia que faz voc€ nao se sentir bem?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F8.2 (F10.1.3) Quao preocupado(a) vocé se sente?
Nada muito pouco mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F8.3 (F10.2.2) Quanto algum sentimento de tristeza ou depressao interfere no seu dia-a-dia?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F8.4 (F10.2.3) O quanto algum sentimento de depressao lhe incomoda?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F10.2 (F10.2.3) Em que medida vocé tem dificuldade em exercer suas atividades do dia-a-dia?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F10.4 (F12.2.4) Quanto vocé se sente incomodado por alguma dificuldade em exercer as
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atividades do dia-a-dia?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F11.2 (F13.1.3) Quanto vocé precisa de medicacdo para levar a sua vida do dia-a-dia?
Nada | muito pouco mais ou menos | bastante | extremamente
I | 2 | 3 | 4 | 5

F11.3 (F13.1.4) Quanto vocé precisa de algum tratamento médico para levar sua vida didria?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F11.4 (F13.2.2) Em que medida a sua qualidade de vida depende do uso de medicamentos ou
de ajuda médica?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F13.1 (F17.1.3) Qudo sozinho vocé se sente em sua vida?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
I | 2 | 3 | 4 | 5

F15.2 (F3.1.2) Quao satisfeitas estdo as suas necessidades sexuais?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F15.4 (F3.2.3) Vocé se sente incomodado(a) por alguma dificuldade na sua vida sexual?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F16.1 (F20.1.2) Quao seguro(a) vocé se sente em sua vida didria?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | Extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F16.2 (F20.1.3) Vocé acha que vive em um ambiente seguro?
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Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante
1 | 2 | 3 | 4

F16.3 (F20.2.2) O quanto vocé se preocupa com sua seguranca?

Nada muito pouco | mais ou menos bastante
1 | 2 | 3 | 4
F17.1 (F21.1.1) Quao confortavel € o lugar onde vocé mora?
Nada muito pouco | mais ou menos | bastante
1 | 2 | 3 | 4
F17.4 (F21.2.4) O quanto vocé gosta de onde vocé€ mora?
Nada muito pouco | mais ou menos | bastante
1 | 2 | 3 | 4
F18.2 (F23.1.5) Vocé tem dificuldades financeiras?
Nada muito pouco | mais ou menos | bastante
1 | 2 | 3 | 4
F18.4 (F23.2.4) O quanto vocé se preocupa com dinheiro?
Nada muito pouco | mais ou menos | bastante
1 | 2 | 3 | 4

F19.1 (F24.1.1) Quao facilmente vocé tem acesso a bons cuidados médicos?

Nada muito pouco | mais ou menos | bastante
1 | 2 | 3 | 4
F21.3 (F26.2.2) O quanto vocé aproveita o seu tempo livre?
Nada muito pouco | mais ou menos | bastante
1 | 2 | 3 | 4

Extremamente

5

extremamente
5

extremamente
5

extremamente
5

extremamente
5

extremamente

5

extremamente
5

extremamente

5

F22.1 (F27.1.2) Quao saudével é o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluicdo, atrativos) ?
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Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F22.2 (F27.2.4) Quaio preocupado(a) vocé estd com o barulho na drea que vocé vive?
Nada muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
I | 2 | 3 | 4 | 5

F23.2 (F28.1.4) Em que medida vocé tem problemas com transporte?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | Extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F23.4 (F28.2.3) O quanto as dificuldades de transporte dificultam sua vida?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

As questdes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé tem sentido ou é capaz de
fazer certas coisas nestas dltimas duas semanas. Por exemplo, atividades didrias tais como lavar-
se, vestir-se e comer. Se vocé foi capaz de fazer estas atividades completamente, coloque um
circulo no nimero abaixo de "completamente”. Se vocé€ nao foi capaz de fazer nenhuma destas
coisas, coloque um circulo no nimero abaixo de "nada". Se vocé desejar indicar que sua resposta
se encontra entre "nada" e "completamente”, vocé deve colocar um circulo em um dos nimeros
entre estes dois extremos. As questdes se referem as duas dltimas semanas.

F2.1 Vocé tem energia suficiente para o seu dia-a-dia?
nada | muito pouco | médio | muito | completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F50.3 (AF2.3) Em que medida vocé sente que qualquer problema fisico desagraddvel o impede
de fazer coisas que sdo importantes para voce?

nada | muito pouco | médio | muito |Completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F7.1 (F9.1.2) Vocé € capaz de aceitar a sua aparéncia fisica?
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Nada | muito pouco | médio | muito | completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F10.1 (F12.1.1) Em que medida vocé € capaz de desempenhar suas atividades didrias?
Nada | muito pouco | médio | muito | completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F11.1 (F13.1.1) Quao dependente vocé é de medicacao?
Nada | muito pouco | médio | muito | completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F14.1 (F18.1.2) Voceé consegue dos outros o apoio que necessita?
Nada | muito pouco médio | muito | completamente
| | 2 3 | 4 | 5

F14.2 (F18.1.5) Em que medida vocé pode contar com amigos quando precisa deles?
Nada muito pouco médio | muito | completamente
1 | 2 3 | 4 | 5

F51.1 (AF5.1) Em que medida vocé se sente aceito pelas pessoas que vocé conhece?
Nada | muito pouco | médio | muito | Completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F51.3 (AF5.3) Em que medida vocé se sente aceito pela sua comunidade?
Nada | muito pouco | médio | muito | Completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F51.4 (AF5.5) O quanto vocé se sente afastado, alheio, distante emocionalmente dos outros e
das pessoas que lhe rodeiam?

Nada | muito pouco | médio | muito |Completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F17.2 (F21.1.2) Em que medida as caracteristicas de seu lar correspondem as suas necessidades?
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Nada | muito pouco | médio | muito | completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F18.1 (F23.1.1) Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades?
Nada | muito pouco | médio | muito | completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F20.1 (F25.1.1) Quao disponivel para vocé estdo as informacdes que precisa no seu dia-a-dia?
Nada | muito pouco | médio | muito | completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F20.2 (F25.1.2) Em que medida vocé tem oportunidades de adquirir informagdes que considera

necessarias?
Nada | muito pouco | médio | muito | completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F21.1 (F26.1.2) Em que medida vocé tem oportunidades de atividades de lazer?
Nada | muito pouco | médio | muito | completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F21.2 (F26.1.3) Quanto vocé € capaz de relaxar e curtir voc€ mesmo?
Nada muito pouco | médio | muito | completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F23.1 (F28.1.2) Em que medida vocé tem meios de transporte adequados?
Nada | muito pouco | médio | muito | completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

As questdes seguintes perguntam sobre o quao satisfeito(a), feliz ou bem voce se sentiu a respeito
de vdrios aspectos de sua vida nas dltimas duas semanas. Por exemplo, na sua vida familiar ou a
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respeito da energia (disposicdo) que voc€ tem. Indique qudo satisfeito(a) ou ndo satisfeito(a)
vocé estd em relacdo a cada aspecto de sua vida e coloque um circulo no nimero que melhor
represente como vocé se sente sobre isto. As questdes se referem as duas dltimas semanas.

G2 (G2.1) Quao satisfeito(a) voce estd com a qualidade de sua vida?

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

G3 (G2.2) Em geral, quao satisfeito(a) vocé estd com a sua vida?

muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
insatisfeito nem insatisfeito
1 | 2 | 3 | 4 | 5
G4 (G2.3) Quao satisfeito(a) vocé estd com a sua saide?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
insatisfeito nem insatisfeito
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F2.3 (F2.2.1) Quao satisfeito(a) vocé estd com a energia (disposi¢ao) que voce tem?

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

F3.3 (F4.2.2) Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu sono?

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

F5.2 (F7.2.1) Quao satisfeito(a) vocé estd com a sua capacidade de aprender novas informagdes?

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

F5.4 (F7.2.3) Quao satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade de tomar decisdes?
muito | insatisfeito | nem satisfeito | satisfeito | muito satisfeito
12



insatisfeito | | nem insatisfeito | |

1 | 2 | 3 | 4 | 5
F6.3 (F8.2.1) Quao satisfeito(a) vocé estd consigo mesmo?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
insatisfeito nem insatisfeito
| | 2 | 3 | 4 | 5

F6.4 (F8.2.2) Quaio satisfeito(a) vocé estd com suas capacidades?

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

F7.4 (F9.2.3) Quado satisfeito(a) vocé estd com a aparéncia de seu corpo?

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

F10.3 (F12.2.3) Quao satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade de desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?

Muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
insatisfeito nem insatisfeito
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F13.3 (F17.2.3) Quéo satisfeito(a) voc€ estd com suas relacdes pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?

Muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
insatisfeito nem insatisfeito
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F15.3 (F3.2.1) Quado satisfeito(a) vocé esta com sua vida sexual?

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

F14.3 (F18.2.2) Quao satisfeito(a) vocé estd com o apoio que vocé recebe de sua familia?
muito | insatisfeito | nem satisfeito | satisfeito | muito satisfeito
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insatisfeito | | nem insatisfeito | |
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F14.4 (F18.2.5) Quao satisfeito(a) vocé estd com o apoio que voce recebe de seus amigos?

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

F13.4 (F19.2.1) Quao satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade de dar apoio aos outros?

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

F16.4 (F20.2.3) Qudao satisfeito(a) vocé estd com com a sua seguranga fisica (assaltos,
incéndios, etc.)?

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

F17.3 (F21.2.2) Quao satisfeito(a) vocé esta com as condi¢cdes do local onde mora?

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

F18.3 (F23.2.3) Quao satisfeito(a) vocé esta com sua situacao financeira?

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

F19.3 (F24.2.1) Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu acesso aos servigos de satde?

muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito

insatisfeito nem insatisfeito
1 | 2 | 3 | 4 | 5
F19.4 (F24.2.50 Quado satisfeito(a) vocé estd com os servigos de assisténcia social?

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

F20.3 (F25.2.1) Quao satisfeito(a) vocé estd com as suas oportunidades de adquirir novas
habilidades?

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

F20.4 (F25.2.2) Qudo satisfeito(a) vocé estd com as suas oportunidades de obter novas
informacdes?

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

F21.4 (F26.2.3) Quao satisfeito(a) vocé estd com a maneira de usar o seu tempo livre?

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

F22.3 (F27.2.1) Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu ambiente fisico ( polui¢do, clima,
barulho,

atrativos)?
muito ‘ insatisfeito nem satisfeito satisfeito ‘ muito satisfeito
insatisfeito nem insatisfeito
1 | 2 | 3 | 4 | 5
F22.4 (F27.2.3) Quao satisfeito(a) vocé estd com o clima do lugar em que vive?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
insatisfeito nem insatisfeito
1 | 2 | 3 | 4 | 5
F23.3 (F28.2.2) Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu meio de transporte?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito ‘ muito satisfeito
insatisfeito nem insatisfeito

1 | 2 | 3 | 4 | 5
F13.2 (F17.2.1) Voce se sente feliz com sua relacdo com as pessoas de sua familia?
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Muito infeliz infeliz nem feliz feliz muito feliz
nem infeliz

1 | 2 | 3 | 4 | 5

G1 (G1.1) Como voce avaliaria sua qualidade de vida?

muito ruim ruim nem ruim boa muito boa
nem boa
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F15.1 (F3.1.1) Como vocé avaliaria sua vida sexual?

Muito ruim ruim nem ruim boa muito boa
nem boa
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F3.1 (F4.1.1) Como vocé avaliaria o seu sono?

Muito ruim ruim

nem ruim bom muito bom
nem bom

1 | 2 | 3 | 4 | 5

F5.1 (F7.1.3) Como vocé avaliaria sua memoria?

Muito ruim ruim nem ruim boa muito boa
nem boa
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F19.2 (F24.1.5) Como vocé avaliaria a qualidade dos servigos de assisténcia social disponiveis
para voce?

Muito ruim ruim nem ruim boa muito boa
nem boa
1 | 2 | 3 | 4 | 5

As questdes seguintes referem-se a "com que fregiiéncia” vocé sentiu ou experimentou certas
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coisas, por exemplo, o apoio de sua familia ou amigos ou vocé teve experiéncias negativas, tais
como um sentimento de inseguranca. Se, nas duas ultimas semanas, voc€ ndo teve estas
experéncias de nenhuma forma, circule o nimero abaixo da resposta "nunca". Se vocé sentiu
estas coisas, determine com que freqii€ncia voc€ os experimentou e faca um circulo no niimero
apropriado. Entdo, por exemplo, se vocé sentiu dor o tempo todo nas dltimas duas semanas,
circule o nimero abaixo de "sempre". As questoes referem-se as duas dltimas semanas.

F1.1 (F1.1.1) Com que freqii€éncia vocé sente dor (fisica)?
Nunca | raramente | as vezes | repetidamente | sempre
I | 2 | 3 | 4 | 5

F4.2 (F6.1.3) Em geral, vocé se sente contente?
Nunca raramente | as vezes | repetidamente | sempre
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F8.1 (F10.1.2) Com que freqiiéncia vocé tem sentimentos negativos, tais como mau humor,
desespero, ansiedade, depressao?

Nunca raramente | as vezes | repetidamente | sempre
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F51.2 (AF5.2) Com que freqiiéncia vocé sente que € discriminado devido a sua condi¢do de
saude?

Nunca | raramente | as vezes | repetidamente | sempre
1 | 2 | 3 | 4 | 5

As questdes seguintes se referem a qualquer "trabalho" que vocé faca. Trabalho aqui significa
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qualquer atividade principal que vocé faga. Pode incluir trabalho voluntério, estudo em tempo
integral, cuidar da casa, cuidar das criangas, trabalho pago ou ndo. Portanto, trabalho, na forma
que estd sendo usada aqui, quer dizer as atividades que vocé€ acha que tomam a maior parte do
seu tempo e energia. As questdes referem-se as ultimas duas semanas.

F12.1 (F16.1.1) Voce é capaz de trabalhar?
Nada | muito pouco | médio | muito | completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F12.2 (F16.1.2) Voce se sente capaz de fazer as suas tarefas?
Nada | muito pouco | médio | muito | completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F12.4 (F16.2.1) Quao satisfeito(a) vocé estd com a sua capacidade para o trabalho?

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

F12.3 (F16.1.3) Como vocé avaliaria a sua capacidade para o trabalho?

muito ruim ruim nem ruim boa muito boa
nem boa
1 2 3 4 5

As questdes seguintes perguntam sobre "qudo bem vocé é capaz de se locomover" referindo-se as
duas dltimas semanas. Isto em relacdo a sua habilidade fisica de mover o seu corpo, permitindo
que voce faca as coisas que gostaria de fazer, bem como as coisas que necessite fazer.

F9.1 (F11.1.1) Quao bem voceé é capaz de se locomover?

muito ruim ruim nem ruim bom muito bom
nem bom

1 | 2 | 3 | 4 | 5

F9.3 (F11.2.2) O quanto alguma dificuldade de locomogao lhe incomoda?
Nada muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5
F9.4 (F11.2.3) Emlque medida algume} dificuldade em mover-se afeta a sua Vlida no dia-a-dia?
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Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F9.2 (F11.2.1) Quao satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade de se locomover?

Muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
insatisfeito nem insatisfeito
1 | 2 | 3 | 4 | 5

As questdes seguintes referem-se as suas crencas pessoais, € o quanto elas afetam a sua
qualidade de vida. As questdes dizem respeito a religido, a espiritualidade e outras crengas que
vocé possa ter. Uma vez mais, elas referem-se as duas dltimas semanas.

F24.1 (F29.1.1) Suas crengas pessoais dao sentido a sua vida?
Nada muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F24.2 (F29.1.3) Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
I | 2 | 3 | 4 | 5

F24.3 (F29.2.2) Em que medida suas crengas pessoais lhe ddo forca para enfrentar dificuldades?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F24.4 (F29.2.3) Em que medida suas crengas pessoais lhe ajudam a entender as dificuldades da
vida?

Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
| | 2 | 3 | 4 | 5

F52.2 (AF7.3) Vocé se incomoda com o fato das pessoas lhe responsabilizarem pela sua
condi¢do de HIV?
Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5
F52.3 (AF7.4) Qufllo culpado vocé se sente por ser HIV +.?
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Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F52.4 (SF6.8) Em que medida vocé se sente culpado quando necessita da ajuda ou do cuidado
dos outros?

Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F53.1 (AF8.1) Em que medida vocé se preocupa que a sua condi¢do de HIV interrompa a
possibilidade de continuar a sua familia e as futuras geracdes?

Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
| | 2 | 3 | 4 | 5

F53.2 (AF8.2) Em que medida vocé estd preocupado em como as pessoas lembrardo de vocé
quando morrer?

Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F53.3 (AF9.4) Em que medida lhe incomoda sentir que seu sofrimento é determinado pelo
destino?

Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
| | 2 | 3 | 4 | 5

F53.4 (SF8.5) O quanto vocé tem medo do futuro?
Nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

F54.1 (AF10.1) O quanto vocé se preocupa com a morte?
Nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

F54.2 (AF10.3) Quao perturbado vocé estd com a idéia de ndo poder morrer da maneira como
vocé gostaria?

Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5
F54.3 (AF10.6) Qudo preocupado vocé estd em relacdo a como e onde vocé morrerd?
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Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F54.4 (AF10.7) Qudo preocupado vocé estd em relacdo a possibildade de sofrer antes de
morrer?

Nada | muito pouco | mais ou menos | bastante | extremamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5

F52.1 (AF7.2) O quanto voce se culpa pela sua infec¢ao pelo HIV?
Nada | muito pouco | médio | muito | Completamente
1 | 2 | 3 | 4 | 5
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