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“Porque dele, e por meio dele, e
para ele sdo todas as coisas. A ele,
pois, a gloria eternamente.
Amém!” Romanos 11: 36.



AGRADECIMENTOS
A Deus, que me deu a vida e que me guia em todos os momentos da minha vida.

A minha heroina, Zuelite Guimaraes, pela pessoa que é e pelo que representa
para mim, pois € um exemplo de mulher, mae, filha, esposa, e principalmente serva de
Deus. Obrigada por me ensinar tudo que sei, mée!

As minhas irmas, Danielly, Diane e Danubia, pelo apoio constante e amor
dedicado a mim que me faz forte frente aos obstaculos da vida. Em especial, a
primogénita da casa, por ser um exemplo de dedicagdo aos estudos e minha
incentivadora nessa jornada.

Ao meu pai (in memorian) que me ensinou juntamente com minha mae a ser
honesta e responsavel.

Ao meu sobrinho, Nilton Neto, por achar que eu sei tudo, mesmo quando me
atrapalho para responder as questdes dificeis que ele me propde, e por dispensar a mim
um amor tao puro.

Aos meus cunhados pela torcida e carinho dedicado a mim.

A minha orientadora Prof® Dr® Rosana Libonati, por me auxiliar de modo
significativo na elaboracéo deste trabalho, sem a qual ndo teria concluido e por seus
inimeros conhecimentos compartilhados e por ser um exemplo de amor a sua profisséo.

Ao Nucleo de Medicina Tropical/lUFPA pelos conhecimentos ofertados a mim
atraves dos professores.

As professoras que participaram da banca examinadora, por terem aceitado a
agregar conhecimentos valorosos a esta pesquisa.

As minhas amigas do RH da SEEL e da Upa Daico pelo carinho, atencdo e o
convivio diario que me motivou a continuar a dupla jornada de trabalho e estudo.

A minha amiga, Diana, pela amizade sempre presente e muita ajuda neste
trabalho.

Aos amigos de mestrado, pelas vivéncias, apoio e descontracdo quando a
caminhada estava pesada.



RESUMO

A sindrome lipodistrofica em HIV é caracterizada por alteragdes na distribuicdo da
gordura corporal, ou seja, mudangas anatdmicas, como: Lipoatrofia na regido da face; a
perda da gordura dos membros, deixando aparente a rede venosa dos membros; a perda
da gordura das nadegas associados ou ndo ao acumulo de gordura na regido do
abdémen, podendo ocorrer em ambos 0s sexos; e as mudancas metabdlicas
caracterizada pelo o aumento sérico dos lipideos; pela resisténcia periférica a insulina, a
qual resulta em Diabetes Mellitus. Essas alteracOes estdo relacionadas a TARV - terapia
antirretroviral, a infeccdo cronica provocada pelo HIV, a fatores genéticos e aos habitos
de vida do portador (ABBATE, 2006). O objetivo desta pesquisa € Investigar a
qualidade de vida dos pacientes portadores da Sindrome Lipodistréfica associada ao
HIV. A coleta de dados foi realizada através de entrevista aos pacientes portadores da
sindrome lipodistrofica associada a HIV/AIDS nas faixas etarias acima de 18 anos, que
concordarem em participar da pesquisa. Os questionarios aplicados foram: um
questionario de caracterizacdo dos adultos com HIV/AIDS e para a avaliagdo da
qualidade de vida sera utilizado o questionario World Health Organization Quality of
Life in HIV Infection, versdo abreviada (WHOQOL-HIV-Bref). Para a analise estatistica
utilizou-se o programa eletronico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS)
versdo 22.0, e 0 Teste Qui-quadrado de Pearson (X?), admitindo-se nivel 0=0,05 (5%) e
valor de P<0,05. A maioria dos entrevistados eram do sexo masculino (66%), com faixa
de idade compreendida entre 29 e 73 anos, quanto ao grau de instrucdo, 44% possuia 0
ensino médio completo. Eram predominantemente de nivel socioeconémico baixo, ou
seja, com renda familiar em torno de 1 a 3 salarios minimos (88%). Quanto ao estado
civil, apenas 14% eram casados. Dentre os entrevistados, 28 (56%) tiveram escore final
para boa qualidade de vida, de forma que 22 (44%) tiveram escore para qualidade vida
ruim. Conclui-se a pesquisa tem implicacbes para a pratica profissional, com a
constatacdo da importancia de observar, melhorar e intervir para que possam ser
atendidas as demandas dos usuarios dos servi¢os, visando a encaminhar acles
direcionadas para a sua resolubilidade e fortalecimento do vinculo do paciente com a
equipe de saude, assistindo o paciente de forma holistica em seus variados dominios
estudados nesta pesquisa, pois de forma geral, a maioria dos pacientes estavam
insatisfeitos com outros servigos externos ao ambulatorial de endocrinologia, mostrando
assim que esse vinculo precisa ser fortalecido nos servicos de saude.

Palavras Chaves: Sindrome Lipodistrofica, AIDS, Qualidade de Vida.



ABSTRAT

The HIV lipodystrophy syndrome is characterized by changes in body fat distribution,
or anatomical changes, such as lipoatrophy in the face region; loss of limb fat,
apparently leaving the venous network of members; the loss of fat from the buttocks
with or without the accumulation of fat in the abdomen and can occur in both sexes; and
metabolic changes characterized by increased serum lipids; by peripheral insulin
resistance, which results in diabetes mellitus. These changes are related to ART -
antiretroviral therapy, chronic infection caused by HIV, genetic factors and the wearer's
lifestyle (ABBATE, 2006). The purpose of this research is to investigate the quality of
life of patients with lipodystrophy syndrome associated with HIV. Data collection was
conducted through interviews with patients with lipodystrophy syndrome associated
with HIV / AIDS in the age groups above 18 years, who agree to participate. The
questionnaire was: A characterization questionnaire of adults with HIV / AIDS and for
evaluating the quality of life questionnaire will be used the World Health Organization
Quality of Life in HIV Infection, abbreviated version (WHOQOL-HIV-Bref). For
statistical analysis we used the electronic program Statistical Package for Social
Sciences (SPSS) version 22.0, and the chi-square test of Pearson (X2), assuming level a
= 0.05 (5%) and value p<0,05. Most respondents were male (66%), with age range
between 29 and 73 years, as the level of education, 44% had completed high school.
Were predominantly of low socioeconomic status, and family income around 1 to 3
minimum wages (88%). Regarding marital status, only 14% were married. Among the
respondents, 28 (56%) had a final score for quality of life, so that 22 (44%) had a score
to bad quality life. research The conclusion has implications for professional practice,
with the realization of the importance of observing, improve and step in to the demands
of the users of the services can be met, with a view to further actions directed to their
resolution and strengthening the patient’s bond with the health team, watching the
patient holistically in their various fields of this study, because in general, the majority
of patients were dissatisfied with other external services to outpatient endocrinology,
showing that this link needs to be strengthened in services of health.

Key words: Lipodystrophy syndrome, AIDS, Quality of Life.
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1 INTRODUCAO

No Brasil, a AIDS (Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida) foi identificada
pela primeira vez em 1982, durante esse periodo o maior indice de transmisséo estava
entre 0 sexo masculino com préticas sexuais homo/ bissexuais. A partir de 1987 a
década de 1990, a transmissao passa ser em sua maioria entre 0s usuarios de drogas
injetaveis e transmissdo sanguinea. De 1992 aos nossos dias, a exposi¢do heterossexual
é crescente, assim como o numero de mulheres infectadas, logo passou a atingir
subgrupos populacionais em situacdo de vulnerabilidade (KOURY JUNIOR, 2011).

No ano de 2014, foram notificados 757.042 casos, notificados pelo SINAN
foram 593.217 casos de AIDS no Brasil (BRASIL, 2014). Na tentativa de amenizar 0s
impactos a saude causados pela infeccdo por HIV (Virus da Imunodeficiéncia Humana),
buscaram-se maneiras terapéuticas para que se pudesse aumentar a sobrevida dos
portadores, uma vez que essas drogas apresentam as acOes de: Inibidores da
Transcriptase Reversa (inibem a replicacdo do HIV, bloqueando a acdo da enzima
transcriptase reversa, que age convertendo o RNA viral em DNA), os Inibidores da
Protease (impedem a acdo da enzima protease) e o inibidor de fusdo (o T20)
(ZAMBRINI, 2011).

Apesar de a terapia antirretroviral ser utilizada para retardar o avango da
imunodeficiéncia e aumentar, de alguma forma, a imunidade, aumentando o tempo e a
qualidade de vida dos portadores do HIV (RANG, 2004 apud KOURY JUNIOR, 2011),
esta terapia pode desencadear algumas reacOes indesejaveis e a sindrome de
lipodistrofia.

A sindrome lipodistréfica em HIV é caracterizada por alterac@es na distribuicéo
da gordura corporal, ou seja, mudancas anatbmicas, como: Lipoatrofia na regido da
face; a perda da gordura dos membros, deixando aparente a rede venosa dos membros; a
perda da gordura das nadegas associados ou ndo ao acumulo de gordura na regido do
abdémen, podendo ocorrer em ambos 0S sexos; e as mudancas metabdlicas
caracterizada pelo o aumento sérico dos lipideos; pela resisténcia periférica a insulina, a
qual resulta em Diabetes Mellitus. Essas alteracdes estdo relacionadas a TARV — terapia
antirretroviral, a infec¢do crénica provocada pelo HIV, a fatores genéticos e aos habitos
de vida do portador (ABBATE, 2006).
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Os sinais fisicos da lipodistrofia tem seu desenvolvimento progressivo entre 18 a
24 meses estabilizando-se durante pelo menos dois anos. Como fatores de risco temos
para lipoatrofia: Caucasianos, baixo indice de gordura corporal, sexo masculino, inicio
da TARV com infeccdo avancada pelo HIV, entre outros. Para lipohipertrofia temos:
Inibidores da protease, sexo feminino, alto indice de gordura corporal e
hipertrigliceridemia e para ambos temos: duracdo da TARV, baixa contagem de CD4+ e
alta carga viral (ZAMBRINI, 2011).

A qualidade de vida do paciente passa ser alvo de investigacdo, devido a essas
mudancas da vida diaria, pois o conceito de qualidade de vida no ambito da salde,
baseia-se na compreensdo das necessidades humanas fundamentais, materiais e
espirituais, tendo sua relevancia no processo de promocdo da saude (MINAYO,
HARTZ & BUSS, 2000 apud CASTANHA, 2007).

A partir do conceito de qualidade de vida, podemos mencionar sua contribuigédo
para o estudo de uma populacdo, pois dentre as variaveis investigadas temos: as
condicdes de saneamento basico, as condi¢bes de habitacdo, o nivel educacional, a
renda familiar, os aspectos sociais, as crengas, os valores e condi¢cdes de saude.

Logo, faz-se necessario que haja uma investigacdo maior sobre a qualidade de
vida dos portadores da sindrome lipodistrofica associada ao HIV/AIDS nos pacientes
atendidos no Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto no periodo de marco de
2015 a abril de 2016.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL.: Investigar a qualidade de vida dos pacientes portadores da
Sindrome Lipodistréfica associada ao HIV.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:
e Descrever o nivel de qualidade de vida de acordo com os dominios do
instrumento utilizado.
e Avaliar o nivel de qualidade de vida de pacientes com sindrome
lipodistrofica do HIV;

e Verificar o perfil dos portadores de lipodistrofia associada ao HIV/AIDS;
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3 JUSTIFICATIVA

O HIV/AIDS ainda é um problema de salde publica no Brasil, com a utilizacdo
da terapia antirretroviral de alta poténcia (Highy Active Antiretroviral Therapy - HAART)
passou a ser uma doenca crbénica, embora a terapéutica reduza as doencas infecciosas
oportunistas e as doengas neoplasicas, a ocorréncia de situacdes adversas surge, pois o
antirretroviral ndo consegue eliminar a doenga, se fazendo necessario seu uso
prolongado, acarretando a manifestacdo da sindrome da lipodistrofia (SL), a qual é
caracterizada pela distribuicdo alterada da gordura corporal, manifestando-se pela
lipoatrofia e lipohipertrofia (PAES, 2012).

Assim, justificamos nosso estudo pela sua relevancia impar para as politicas de
salde publica e para o paciente portador da sindrome, pois ao se investigar o nivel de
qualidade de vida poderemos contribuir para a diminuicdo dos fatores de risco e para
que sejam desenvolvidas estratégias que reduzam os impactos dos efeitos adversos da

terapéutica.



16

4 REFERENCIAL TEORICO

4.1 SINDROME LIPODISTROFICA DO HIV (SLHIV)

A sindrome de lipodistrofia ou sindrome lipodistrofica em HIV (SLHIV) foi
descrita, em 1997, pelo Food and Drug Administration (FDA), 6rgéo norte americano
que regula a liberacdo e uso de medicamentos. Inicialmente, denominada de Crixbelly
por esta relacionada com o uso do Crixivan® (Indinavir) da Classe dos Inibidores da
Protease (LUMPKIN, 1997 apud KOURY JUNIOR, 2011).

Apesar de serem mencionados como causadores da lipodistrofia, os inibidores da
Protease, houve coincidéncia no periodo de uso dos IPs e dos inibidores da transcriptase
reversa andlogo nucleosideo (ITRN), a estavudina (d4T), logo também passaram a ser
vistos como causadores da sindrome lipodistréfica. Atualmente, esta passou a ser
relacionada a acdo de proteinas do proprio virus no organismo, habitos de vida e
caracteristicas genéticas do portador (BRASIL, 2009).

A SLHIV ¢ caracterizada por alteragdes na distribuicdo da gordura corporal e
por mudangas metabdlicas relacionadas a TARV - terapia antirretroviral, a infeccao
crénica provocada pelo HIV, a fatores genéticos e a habitos de vida do portador
(BRASIL, 2011).

4.1.1 Alteracdes na distribuicao da gordura corporal

A lipodistrofia pode ser classificada, segundo as alteragdes na distribuicdo da
gordura corporal em: Lipoatrofia caracterizada pela reducdo da gordura em regibes
periféricas, como face, nadegas, bracos e pernas, podendo resultar em proeminéncia
relativa de musculatura e circulacdo venosa; Lipohipertrofia caracterizada pelo acumulo
de gordura na regido abdominal, presenca de gibosidade dorsal, ginecomastia nos
homens e aumento de mamas em mulheres e acimulo de gorduras em outros locais,
como as regides submentoniana e pubiana. E a forma mista caracterizada pela
associacdo das formas anteriores (BRASIL, 2011).

A prevaléncia de lipodistrofia varia de 40% a 50% em pacientes soropositivos
(SCHAMBELAN et al., 2002 apud MARQUES, 2010). Dentre os fatores de risco que

Montessori et al. consideram séo: o aumento da idade e o avango da doenca (AIDS),
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sendo estabelecida pelo Ministério da Satde véarios outros fatores de risco (Quadro 1) de

acordo com a classificagéo da lipodistrofia.

Quadro 1- Fatores de Risco para Lipodistrofia

Lipoatrofia

Lipohipertrofia

Ambos

Anélogos timidicos

Inibidores da Protease

Duragédo da TARV

Caucasianos

Sexo feminino

Baixa contagem de células
CD4+

Baixo indice de gordura | Alto indice de gordura | Altacarga viral
corporal corporal

Inicio da TARV com | Hipergliceridemia

infeccdo avancada pelo

HIV

Coinfeccdo HIV-VHC

Baixa/ Alta contagem de
celulas CD4+

Aumento de acido latico

Fonte: Adaptado por Linchtenstein, 2003 apud BRASIL, 2011.

A lipodistrofia facial é caracterizada pela perda progressiva da gordura facial
ocasionando o aparecimento de sulcos cutaneos e a evidenciacdo da estrutura 6ssea da
face. A lipoatrofia facial foi classificada de graus | a IV, sendo respectivamente, a
lipoatrofia leve, moderada, grave e muito grave, a partir da aplicacdo do ILA.

Quadro 2- Classificacao da Lipodistrofia Facial

Leve Moderada Grave Muito Grave
Grau I | i v
ILA 0a5,9 6,0a 10 10,1a 15 15,1a 20

Fonte: BRASIL, 2009.
Quanto as caracteristicas, na Lipoatrofia facial leve observa-se uma leve

depressdo das areas mencionadas (Malar, Temporal e Pré Auricular), mas ndo ha
evidéncia dos acidentes anatbmicos, nem perda do contorno facial. A pele apresenta-se
normal a digitopressdo. Na Lipoatrofia facial moderada percebe-se uma depressdo um

pouco mais visivel das areas, 0 inicio da visualizacdo dos acidentes anatbmicos, mas
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sem perda do contorno facial e nem projecdo da maxila. Comecga-se perceber uma
demora do retorno da pele apés a digitopressao (BRASIL, 2011).

Na Lipoatrofia facial grave os acidentes anatdmicos comegam ser mais
percebidos na regido malar, assim como, a visualizacdo parcial do musculo zigomatico
maior e depressdo da borda inferior da mandibula de leve a moderada. Nas regiGes
temporal e pré auriculares, o arco zigomatico € melhor observado. Na regido temporal,
ha também uma melhor visualizacdo dos processos zigomatico e frontal. Pode ocorrer
perda do contorno facial e projecdo da maxila. Na digitopressao, a pele deprime pouco e
seu retorno é muito demorado (BRASIL, 2011).

Por fim, na Lipoatrofia facial muito grave a visualizacdo dos acidentes
anatémicos é quase completa, tornando perceptiveis o arcabouco 6sseo e muscular da
face. Ha projecdo do osso zigomatico, visualizagdo da fossa canina com definigdo do
musculo zigomatico maior, dividindo a regido malar em duas cavidades profundas e
projecdo da maxila (BRASIL, 2011).

Observa-se também depressdo na borda inferior e regido do éangulo da
mandibula, com perda do contorno facial, com a visualizacdo e definicdo das faces
superiores e inferiores do arco zigomatico nas regides temporal e pré auricular. E uma
definicdo mais acentuada dos processos frontal e zigomatico, além da visualizagdo das
linhas temporais do osso frontal. Em relacdo a digitopressao, a depressdo é praticamente

inexistente e o retorno extremamente demorado (BRASIL, 2011).

4.1.2 Disturbios Metabolicos

Quanto aos disturbios metabdlicos temos: alteracdes na homeastase da glicose
caracterizada pela resisténcia a insulina e/ou diabetes mellitus tipo 2 e alteracOes
lipidicas caracterizada Hipercolesterolemia e hipertrigliceridemia (BRASIL, 2011).

As alteracdes glicémicas teve seu primeiro registro como casos de hiperglicemia
em pacientes HIV positivos realizado pelo FDA, a qual relatou a ocorréncia em 83
pacientes utilizando os inibidores de protease (LUMPKIN, 1997 apud YAMANO,
2007). A prevaléncia de diabetes melitos (DM) é quatro vezes mais comum em
pacientes que realizam a terapia antirretrovial do que em homens ndo doentes, sendo a

incidéncia de pré diabetes duas vezes maior e a diabetes, trés vezes maior, este
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contribuindo para sequelas neuroldgicas das infec¢des por HIV (CURRIER et al., 2004
apud YAMANO, 2007).

Devido a agdo direta do virus na fungdo da célula B pancreaticas e 0 mecanismo
de secrecdo de insulina, resultam na resisténcia insulinica sugerindo ser esta,
consequéncia da prépria infeccdo pelo HIV (DUBE, 2000 apud KOURY JUNIOR,
2011).

Em virtude das altera¢@es lipidicas o nivel do risco cardiovascular é aumentado
em 70% dos pacientes infectado por HIV que recebem terapia antirretroviral
(MONTESORI et al., 2004 apud YAMANO, 2007).

A dislipidemia é caracterizada pela hipertrigliceridemia severa, baixos niveis de
lipoproteina de alta densidade (HDL) colesterol e altos niveis da lipoproteina de baixa
densidade (LDL) colesterol, sendo relevante em paciente que utilizam os inibidores de
protease e 0s que possuem redistribuicdo de gordura (lipoacumulacdo e lipoatrofia)
(YAMANO, 2007).

Torna-se indispensavel a mudanca no estilo de vida do paciente em tratamento
de SLHIV, pois € importante que se investigue a historia familiar desse paciente para
dislipidemia e/ou diabetes, assim como o uso de alcool ou medicamentos
(GRINSPOON, 2005 apud KOURY JUNIOR, 2011).

4.1.3 Diagnéstico

A lipodistrofia é diagnosticada utilizando as medidas antropométricas, 0S
parametros biologicos e o radioldgico. O parametro antropométrico esta em mensurar o
peso, altura e indice de massa corporal (IMC), além das medidas da circunferéncia do
braco, pescoco, coxa, cintura e quadril. Utiliza-se também a correlacdo entre as medidas
antropomeétricas e os resultados de densitometria corporal (DEXA) e de tomografia
computadorizada (TC) para avaliar a massa de gordura corporal, afim de auxiliar no
diagndstico da lipodistrofia (VALENTE, 2005).

Quanto aos parametros biologicos é importante 0 acompanhamento dos exames
laboratoriais, pois a lipohipertrofia € muitas vezes associada ao aumento de colesterol
total, triglicérides e resisténcia a insulina, assim como o aumento dos niveis de acido
lactico (BRASIL, 2011).
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Nos parametros radiol6gicos temos o diagndstico realizado pela ultrassonografia
(usada em regiGes menos sensivel), DEXA (para avaliar a gordura no tronco e
membros), TC e ressonancia magnética (RNM), estas Gltimas para analisar a
distribuicéo do tecido adiposo (BRASIL, 2011).

4.1.4 Tratamento

Por ndo existir um tratamento definitivo, sdo sugeridos como redutores dos
efeitos da lipodistrofia: as mudancas no estilo de vida, através da pratica de exercicios
fisicos e adaptacdo da dieta nutricional do paciente; a reducdo na exposicdo aos
antirretrovirais, utilizando-se mudangas no esquema terapéutico; o tratamento
medicamentoso; e os tratamentos cirargicos (BRASIL, 2011).

O Brasil é o primeiro pais a oferecer as cirurgias reparadoras, em 2009, o
Ministério da Saude publicou a Portaria Conjunta SAS/SVS n° 01, de 20 de janeiro de
2009, a qual contempla a instituicdo dos seguintes procedimentos: o preenchimento
facial com polimetilmetacrilato (PMMA); a lipoaspiracdo de gibosidade cervical,
submandibular, abdominal ou dorsal; a reducdo de mamas ou ginecomastia; além do

implante de proétese glatea com lipoenxertia e/ou polimetilmetacrilato (BRASIL, 2011).

4.2 QUALIDADE DE VIDA

Com o advento da TARV, a AIDS torna-se uma doenca cronica, trazendo
consigo a relevancia da adesao ao tratamento para que se aumente a expectativa de vida
e a qualidade de vida dos pacientes soropositivos.

O conceito de qualidade de vida vem da importancia de avaliar e melhorar essa
qualidade de vida dos doentes. Mas conceituar qualidade de vida nos faz pensar em
varias definicdes que abrangem a concepcdo individual do sujeito, assim como,
contextos historicos, culturais, sociais, cientificos e filoso6ficos (PINTO; RIBEIRO,
2006 apud CATARINO, 2010).

Como conceito de qualidade de vida temos que é “uma perspectiva de cuidados
de salde, a qualidade de vida pode referir-se ao bem-estar social, emocional e fisico dos
doentes a seguir ao tratamento, resultados e estado de satide e perspectivas futuras”
(BOWLING, 1995 apud CATARINO, 2010, p. 36)
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A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define qualidade de vida como “a
percepcdo do individuo de sua posicdo na vida, no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupagdes” (CASTANHA, et al., 2007).

A qualidade de vida pode abranger cinco aspectos da vida: o aspecto fisico, tais
como a mobilidade, a capacidade de autocuidado, envolvendo a capacidade de realizar
suas atividades diarias, a dor fisica e os sintomas fisicos; o aspecto psicolégico, como a
depressdo, o comportamento colérico, a ansiedade, a sensacdo de abandono e as
expectativas sobre o futuro; o aspecto social, que inclui a participacdo no contexto
social, o relacionamento familiar e o lazer, além da atividade sexual; o aspecto
cognitivo, como a memoria, estado de alerta, capacidade de julgamento; e o aspecto de
bem estar geral, ou seja, a saude em geral, as percepcdes e satisfacdo com a vida
(LUCE; ELIXHAUSER, 1990 apud CATARINO, 2010).

Ratificando a informacdo de Luce; Elixhauser (1990), os parametros de
qualidade de vida sdo socioambientais como: moradia; transporte; seguranca;
assisténcia medica; condicOes de trabalho e remuneracéo; educacéo formal e informal;
opcdes de lazer; meio ambiente saudavel e parametros individuais: hereditariedade;
habitos alimentares; controle de estresse; atividade fisica habitual; comportamento
preventivo (OLUFADE, et. al., 1999; WILSON, et. al., 1999 apud SILVA, 2012).

Assim, em nossos dias, a concepcdo de qualidade de vida vem evoluindo,
fazendo- nos pensar que um individuo doente pode viver com a mesma qualidade de
vida de alguém saudavel (CATARINO, 2010). Mesmo com a inexisténcia de cura para
a maioria das doengas cronicas, como a AIDS, temos observado a importancia de se
mensurar a qualidade de vida para que ocorra a avaliacdo de estratégias de tratamento e
se é vantajosa a relacdo custo/beneficio, como consequéncia, torna-se um instrumento
para direcionar 0s recursos e a implementar os programas de saude, a fim de que o
cuidado seja integral a esses pacientes (CANINI, et al., 2004 apud SILVA, 2012).

Logo, a avaliacdo da qualidade de vida também permite que a equipe de salde
perceber a visdo do paciente sobre sua doenca e sobre o tratamento, tornando-se mais
facil priorizar os problemas e a comunica¢do com o paciente (BRELIM; FLECK, 2003
apud FERREIRA, 2009).

Dessa forma, o diagndstico de HIV surge na vida de um individuo de maneira a

causar grande impacto, pois a infec¢do traz consigo, o desequilibrio social, psicologico
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e familiar, pela incerteza quanto ao futuro, pelo desespero, desamparo e estigmatizacao,
além de muitas vezes, exclusdo social (CASTANHA, et al., 2007).

Outro fator que traz impactos a qualidade devida dos individuos infectados é o
tratamento, pois além de algumas mudancgas nos habitos diarios, o uso prolongado da
terapia medicamentosa, tem também os efeitos adversos, como 0 cansagco, a
redistribuicdo da gordura corporal e alteracbes metabolicas, fazendo com que muitos
pacientes prefiram viver menos, mas com melhor qualidade de vida (CATARINO,
2010).

Muitos estudos que avaliam a qualidade vida mostram que a possibilidade de
monitorizar a carga viral tem contribuido para aumentar a qualidade de vida, pois tem
reduzido o nimero de mortes, as infeccGes oportunistas e 0 nimero de hospitalizagdes,
logo, o fato do doente possuir uma baixa carga viral tem um impacto positivo na sua
qualidade de vida, assim como a contagem dos linfocitos CD4+ mostrou estar
positivamente associada com o bem-estar emocional, além de facilitar o diagnostico
precoce, além do precoce inicio do tratamento, além da auséncia de doenca mental, a
ndo utilizacdo de drogas e ter apoio social (CASTANHA, et al., 2007).

Neste processo de melhora da qualidade de vida envolve um comportamento de
tomada de decisdo, motivacao, relacdo terapéutica e manutencdo do comportamento
(WILLIAMS, et al.,, 2008 apud MARGALHO, et al.,, 2011). Em se tratando do
tratamento complexo, se faz necessario este comportamento para que o tratamento seja
eficaz, pois a adesdo passa a funcionar como uma ferramenta que contribui para a
qualidade de vida dos portadores do HIV/AIDS, pois permite que estes mantenham o
seu funcionamento diario, assim como, manter estdvel o emocional, a autonomia e
realizacdo pessoal.

Apesar de o tratamento antirretroviral aumentar a expectativa de vida, pois
suprime a replicacdo viral, reduz o risco de desenvolvimento de resisténcias e preserva o
sistema imunitario, mas traz consigo efeitos adversos que diminuem a qualidade de vida
e podem trazer falhas na adesdo ao tratamento, logo faz necessario investigar a

qualidade de vida dos pacientes com lipodistrofia associada ao HIV/AIDS.
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5 METODOLOGIA
5.1 TIPO DE ESTUDO E LOCAL DE ESTUDO

Tratou-se de um estudo transversal de carater quantitativo que se desenvolveu no
Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto (HUJBB), no Ambulatério de
Endocrinologia, uma instituicdo de assisténcia, ensino e pesquisa ligada a Universidade
Federal do Pard (UFPA), que presta servicos a comunidade através do SUS.

O HUJBB, inicialmente denominado sanatério Jodo de Barros Barreto, iniciou
suas atividades no ano de 1959, passando a chamar-se Hospital Jodo de Barros Barreto
apenas em 1983, tornando-se hospital universitario em 1990. A principio, as atividades
eram destinadas exclusivamente ao tratamento de pacientes portadores da tuberculose e
desde entdo a instituicio vem desempenhando papel importante no diagndstico,
tratamento e controle de doencas infecciosas e parasitarias no estado do Para
(HOSPITAL UNIVERSITARIO JOAO DE BARROS BARRETO, 2013).

O HUJBB esta localizado na Rua dos Mundurucus, n° 4487, bairro do Guama e
tem como missdo “prestar assisténcia a saude da populagdo, por meio do Sistema Unico
de Saude, como também atuar na area de Ensino e Pesquisa e na geracdo e
sistematiza¢do de conhecimentos”. Atualmente, a instituicdo conta com 26.420 metros
quadrados de area construida, com 300 leitos, sendo 271 operacionais e 29 de
retaguarda; 30 consultorios, 4 salas de cirurgia, 3 salas para cirurgia ambulatorial e 1
Unidade de Terapia Intensiva (HOSPITAL UNIVERSITARIO JOAO DE BARROS
BARRETO, 2013).

5.2 POPULACAO DO ESTUDO E SELECAO DA AMOSTRA

A coleta de dados foi realizada através de entrevista aos pacientes portadores da
sindrome lipodistrofica associada a HIV/AIDS nas faixas etarias acima de 18 anos, que
concordaram em participar da pesquisa, no periodo de marco de 2015 a abril de 2016.
Neste caso, a amostragem foi por conveniéncia, pois foram entrevistados 50 pacientes
com a sindrome lipodistrofica que estavam cadastrados nos servicos de saude do
Hospital j& mencionado, sendo que houve recusa em participar da pesquisa de 4
pacientes.

Essa coleta foi realizada através de um questionario especifico contendo

varidveis que expressam o nivel de qualidade de vida dos pacientes entrevistados. A
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entrevista foi realizada pelo pesquisador a partir da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e aprovacao pelo Comité de ética em Pesquisa em

seres humanos.

5.3 INSTRUMENTOS DE ESTUDO
5.3.1 Questionario de caracterizacdo de adultos com Lipodistrofia associada ao
HIV/AIDS

Aplicou-se 0 questionario de caracterizacdo dos adultos com lipodistrofia
associada ao HIV/AIDS (APENDICE) que integrou os dados sociodemograficos,
econdmicos e a forma lipodistrofica dos pacientes.

5.3.2 Questionario da avaliacdo da Qualidade de vida de pessoas vivendo com
HIV/AIDS

Para a avaliacdo da qualidade de vida foi utilizado o questionario World Health
Organization Quality of Life in HIV Infection, versdo abreviada (WHOQOL-HIV-Bref)
versdo brasileira validada por Zimpel e Fleck (2005) (ANEXO 1). E um instrumento de
avaliacdo da Qualidade de Vida na infeccdo HIV/AIDS, constituido pelos seis dominios
(fisico, psicologico, nivel de independéncia, relacdes sociais, ambiente e aspectos
associados a espiritualidade, religido e crencas pessoais). Cada um dos seis dominios
referidos e composto por um conjunto de facetas avaliadas por apenas uma pergunta.

Neste sentido, o instrumento compreende 29 perguntas sobre as facetas
especificas do instrumento genérico original (0 WHOQOL-100) e duas perguntas de
ambito mais geral relativas a avaliacdo global da qualidade de vida e percepcdo geral de
salde.

Este instrumento comporta cinco facetas adicionais especificas a infeccdo por
HIV anteriormente referidas. Cada faceta e avaliada através de uma pergunta,
correspondente a um item, a excecdo da faceta sobre qualidade de vida em geral, que e
avaliada através de dois itens, um correspondente a qualidade de vida em geral e outro
sobre a percepcdo geral da saude.

As perguntas do WHOQOL foram formuladas para quatro escalas de resposta de
cinco pontos associadas as dimensbes de intensidade, capacidade, frequéncia e

avaliacdo. De forma geral, a interpretacdo dos resultados do WHOQOL-HIV-Bref é
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feita de forma linear a partir dos resultados obtidos. Os resultados mais elevados
corresponde uma melhor qualidade de vida, com excec¢do dos escores relacionados a dor
e desconforto, sentimentos negativos, dependéncia de medicagcdo, morte e morrer, pois
estdo formulados no sentido negativo, ou seja, 0 maior indice esta relacionado com
menor qualidade de vida (ZIMPEL; FLECK, 2007).

Devido a natureza multidimensional do conceito de qualidade de vida que se
encontra subjacente ao instrumento, os resultados foram analisados em fungéo das
pontuacdes obtidas nos seis dominios que compdem o WHOQOL-HIV-Bref, logo para
o0 célculo dos escores dos dominios, cada faceta contribuiu igualmente no dominio. Ele
foi calculado computando a média dos escores dentro do dominio, de acordo com a
formula (Quadro 3) . As medidas dos escores foram multiplicadas por quatro,
resultando em escores dos dominios que variam de 4 a 20, com ponto médio igual a 12.
Portanto, médias abaixo de 12 significaram qualidade de vida ruim, e acima, boa
qualidade de vida.

Quadro 3- Calculo dos escores dos dominios

Calculos dos escores dos dominios

Dominio 1 = (Fisico) dor (Q3) + energia (Q4) + sono (Q14) + sintomas (Q21) / 4 * 4.

Dominio 2 = (Psicologico) sentimentos positivos (Q6) + cognicdo (Q11) + autoestima
(Q15) + corpo (Q24) + sentimentos negativos (Q31) /5* 4

Dominio 3 = (Nivel de Independéncia) mobilidade (Q5) + Atividade de vida cotidiana
(Q22) + dependéncia Q23) + trabalho (20) / 4 * 4.

Dominio 4 = (Relagdes Sociais) relacdo pessoal (Q27) + apoio (Q26) + sexo (Q25) +
incluséo social (Q17) /4 * 4.

Dominio 5 = (Meio Ambiente) seguranca (Q12) + moradia (Q13) + financas (Q16) +
cuidados (Q18) + informacdo (Q19) + lazer (Q28) + ambiente (Q29) + transporte
(Q30)/8*4

Dominio 6 = (Espiritualidade/Religido/Crencas Pessoais) perddo (Q7) + futuro (Q8)
+ morte (Q9) + espiritualidade, religiosidade, crencas pessoais (Q10) / 4 * 4

Logo, a participacdo do paciente constou de responder um questionario com
perguntas de facil acesso, as quais foram feitas pelo pesquisador que p6de responder a

quaisquer duvidas no decorrer da entrevista.
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As informacdes desta pesquisa foram confidenciais, ndo havendo identificacéo
dos voluntérios, a ndo ser entre os responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo

sobre sua participagao.
5.5 ANALISE DOS DADOS

As informacBes obtidas foram compiladas em fichas protocolares e
posteriormente digitalizadas em banco de dados utilizando-se o software Microsoft
Excel 2010®.

Para a andlise dos dados encontrados, foi criado um banco no programa
eletronico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versdo 22.0 e
posteriormente os dados foram analisados através da aplicacdo do Teste Qui-quadrado
de Pearson (x?), admitindo-se nivel a=0,05 (5%) e valor de P<0,05, assinalado com (*)
os valores de significancia. Os resultados foram apresentados em forma de tabelas,
visando possibilitar uma melhor compreensdo e interpretagdo dos resultados

encontrados.
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6 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

Este estudo foi realizado em concordéancia com a Resolugdo n° 466/12, do
Conselho Nacional de Salde, que dispGe sobre 0s aspectos éticos envolvendo a pesquisa
com seres humanos. Em todas as fases do processo foram respeitados os quatro
referenciais basicos da bioética (beneficiéncia, ndo-maleficiéncia, justica e autonomia) e
preservada a identidade dos participantes.

Nesse sentido, o projeto foi apreciado pela Coordenadoria Académica do
HUJBB que tomou ciéncia do estudo, e mediante declaracdo favoravel a realizacdo da
coleta de dados nesta instituicdo, pdde-se encaminhar o mesmo para aprovagdo pelo
CEP do Nucleo de Medicina TropicallUFPA (Parecer n° 1.125.907/ CAAE:
42747015.7.0000.5172) e posteriormente pelo CEP do HUJBB (Parecer n° 1.138.265/
CAAE: 42747015.7.3001.0017). A pesquisa so foi iniciada mediante aprovagdo do
projeto no Comité de Etica e Pesquisa (CEP) e assinatura do participante do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
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7 RESULTADOS

Verificou-se que os participantes tinham entre 29 e 73 anos de idade, a média de
idade foi de 51 anos. Do total da amostra (50 pacientes), 66% eram do sexo masculino.
Quanto ao grau de instrucdo, 44% possuia o0 ensino médio completo. Eram
predominantemente de nivel socioecondmico baixo, ou seja, com renda familiar em
torno de 1 a 3 salarios minimos (88%). Quanto ao estado civil, apenas 18% eram

casados (Tabela 1).

Tabela 1 — Dados socio demograficos dos pacientes que participaram do estudo,
Belém/PA, 2015-2016 (n=50)

Masculino Feminino
Variaveis n % n % *p
Sexo 33 66 17 34 0,917
Faixa de Idade 0,977
29- 139 2 4 1 2
40- | 49 6 12 4 8
50- | 59 15 30 7 14
>60 10 20 5 10
(Média 51 anos)
Grau de instrucéo 0,346
Fundamental 11 22 10 20
Médio 17 34 5 10
Superior 5 10 2 4
Estado civil 0,052
Solteiro 20 40 7 14
Casado 9 18 2 4
Divorciado 2 4 2 4
Vilvo 2 4 6 12
Renda familiar 0,733
1 a 3 salérios 20 40 7 14
3 a 6 salarios 5 10 2 4
Mais 6 salarios 4 8 0 0

Fonte: Entrevista dos pacientes
*P valor <0,05. Teste Qui-quadrado de Pearson.

Dentre os entrevistados, 28 (56%) tiveram escore final para boa qualidade de

vida, de forma que 22 (44%) tiveram escore para qualidade vida ruim (Tabela 3).
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Tabela 2- Dados das formas de Lipodistrofia dos pacientes que participaram do estudo,
Belém/PA, 2015-2016 (n=50)

Masculino Feminino

n % n %
Lipohipertrofia 3 6 6 12
Lipoatrofia 9 18 3 6
Mista 8 16 21 42

Fonte: Entrevista dos pacientes
Teste G: p=0,02

Verificou-se que a lipohipertrofia atingiu mais as mulheres (12%), assim como
houve predominancia da forma mista também no sexo feminino (42%), ja a forma
lipoatrofica acometeu mais homens (18%). Na associagdo da forma mista com 0 sexo

feminino obtivemos p= 0,02 no Teste G.

Tabela 3 — Dados do escore do questionario da qualidade de vida (WHOQOL-HIV-
Bref) , Belém/PA, 2015-2016 (n=50)

Escore Final Categoria Masculino Feminino

N % n %
Acima de 12 Boa 22 44 6 12
Abaixo de 12 Ruim 11 22 11 22

Fonte: Entrevista dos pacientes
Qui-quadrado: p = 0,069

No que diz respeito ao tempo de infec¢do, 20 (40%) foram infectados antes do ano
2000, ou seja, com infecgdo a mais de 10 anos, sendo 25 (50%) infectados entre 2001 a 2010,
isto é, com infeccdo de até 10 anos e 5 (10%) infectados em anos posteriores a 2010, sendo com
infeccdo de até 5 anos. Quanto ao tempo de tratamento, 20 (40%) tratam desde antes do ano
2000, ou seja, com infeccdo a mais de 10 anos, sendo 25 (50%) realizam tratamento desde 0s
anos entre 2001 a 2010, isto é, com infeccdo de até 10 anos e 5 (10%) tratam desde os anos
posteriores a 2010, portanto, com infeccdo de até 5 anos (Tabela 4). Logo, todos os pacientes

iniciaram o tratamento ao saberem do diagndstico.
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Tabela 4- Dados de tempo de infecgdo dos pacientes que participaram do estudo, Belém/PA,

2015-2016 (n=50)

Masculino Feminino
Tempo de Infeccao
n % n %
Infecg@o a mais de 10 anos 22 44 15 30
Infeccdo até 10 anos 7 14 0
Infeccdo até 5 anos 8 2 4

Fonte: Entrevista dos pacientes

Quanto ao meio de infeccdo, 23 (46%) relataram terem adquirido o virus de forma

sexual, 1 (2%) ao fazerem uso de drogas injetaveis e 26 (52%) nao sabem referir a forma de

infeccao.

Os resultados descritivos do WHOQOL- HIV-Bref por dominios e qualidade de

vida geral estdo descritos na Tabela 4. Pode-se observar que os participantes do estudo

apresentaram boas médias em todos os dominios, com exce¢do do dominio fisico. Nota-

se que no dominio fisico a média foi de 8,38, no psicoldgico a media foi de 14,60, em

nivel de independéncia 15,20, no dominio das relagdes sociais foi média de 14,32 e

meio ambiente 14,44. Na espiritualidade, religiosidade, crencas pessoais 10,36. Quanto

ao nivel de qualidade de vida 56% tem boa qualidade de vida e 44% ruim.

Tabela 5 — Dados dos dominios dos pacientes que participaram do estudo, Belém/PA,

2015-2016 (n=50)

Média Desvio padrao
Fisico 8,38 5,49
Psicoldgico 14,60 2,82
Nivel de independéncia 15,20 2,88
Relac¢des sociais 14,32 3,03
Meio ambiente 14,44 2,71
Espiritualidade/ religido/crencas 10,36 2,15

pessoais
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De forma mais detalhada, observou-se que 16 pacientes (32%) no dominio fisico
sentia que alguma dor fisica o impede de fazer algo, 2 pacientes (4%) ndo tinha energia
suficiente para o dia- a- dia, 5 pacientes (10%) nédo estavam satisfeitos com seu padréo
de sono.

No dominio psicoldgico, 9 (18%) dos pacientes diziam ndo se concentrar, 6
(12%) nédo aceitavam sua aparéncia fisica e 5 (10%) ndo estavam satisfeitos consigo
mesmo.

No dominio de nivel de independéncia, 31 pacientes (62%) estavam satisfeitos
com sua capacidade de trabalho, assim como com sua capacidade de locomocéo.

No dominio relacdo social, 22 pacientes (44%) estavam satisfeitos com a vida
sexual, 32 (64%) se sentiam seguros na sua vida diaria, apenas 12 pacientes (24%)
disseram ter dinheiro suficiente para suas atividade e 36 pacientes (72%) viviam em um
ambiente fisico saudavel.

No dominio meio ambiente, 33 pacientes (66%) tinham boas oportunidades de
lazer, 13 pacientes (26%) estavam satisfeitos com o transporte pablico, 30 pacientes
(60%) estavam satisfeitos com os servigos de saude.

No dominio espiritualidade/religido/crencas pessoais, 11 pacientes (22%) tinham
medo da morte, 6 pacientes (12%) tinham medo do futuro, no sentido de qualidade de

vida global, 29 pacientes (58%) estavam satisfeitos com o nivel de salde.
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8 DISCUSSAO

No que diz respeito ao conceito de qualidade de vida podemos percebé-la como
a satisfacdo em viver e como uma forma de analisar o bem estar das pessoas idosas ou
doentes (FORANTTINI, 1991).

Observou-se na pesquisa que ha um bom nivel de qualidade de vida dos
portadores de lipodistrofia (56%), pois apesar de algumas dificuldades, eles possuem
um ambiente fisico favoravel e se consideram pessoas com um pouco de saude, 58%
dos entrevistados se diziam satisfeitos com sua saude.

Observou-se esta pesquisa, que 0s pacientes entrevistados que a faixa etaria de
50 a 59 anos tinham a faixa etéaria predominante 22 entrevistados (44%), seguida da
faixa etaria de mais de 60 anos com 15 entrevistados (30%), o que diverge dos dados do
Boletim Epidemioldgico de 2013 que aponta maior frequéncia de pacientes com faixa
etaria de 30 a 39 anos (cerca de 40%), mas nos Ultimos anos observa-se o aumento de
pacientes infectados com faixa etaria acima dos 50 anos, o que coincide com 0
encontrado nesta pesquisa (Boletim epidemioldgico, 2013). Assim como, na amostra de
50 pacientes verificou-se que a maioria era do sexo masculino (66%), o que coincide com
os dados do Boletim Epidemioldgico que registrou no Brasil desde 1980 até junho de 2014,
491.747 (65%) casos de AIDS em homens e 265.251 (35%) em mulheres que mostra que a
maioria dos infectados sdo do sexo masculino (BRASIL, 2014).

Quanto ao grau de instrucdo, houve coincidéncia com a epidemia no Brasil
(BRASIL, 2012), que mostra que gquanto menor o grau de instru¢cdo maior sera a
vulnerabilidade do paciente para a infeccdo, verificamos nesta pesquisa que 22 (44%)
tinham o nivel de escolaridade médio e apenas 7 pacientes (14%) tinham nivel superior.
Logo, quanto maior o nivel de escolaridade, maior a disponibilidade e satisfacdo para o
suporte emocional, pois percebiam de forma mais positiva suas emocg6es, ambiente e
enfrentamento das dificuldades trazidas pela doenca, melhorando assim a tentativa de
usufruir de uma melhor qualidade de vida (SEIDL, 2005), pois o nivel mais baixo de
escolaridade traz reflexos nas condi¢bes socioecondmicas, que também somam-se as
dificuldades de salde,agravando o estresse, alterando assim o bem estar psicolégico
desse paciente (SCHMITZ; CRYSTAL, 2000).

Percebeu-se que houve predominancia das mulheres nas formas lipohipertréfica

e na forma mista, nos remetendo pensar que as mulheres possuem melhor percepcao das
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mudancas no seu corpo, ja 0s homens percebiam essas mudancas principalmente devido
com a perda progressiva de gordura facial, logo atingidos pela forma lipoatrofica.

Com o advento da terapia antirretroviral pode-se perceber que, de forma geral,
0s pacientes com HIV aumentaram sua sobrevida, mantendo-se saudaveis por mais
tempo, 0 que nos remete a um crescimento do periodo assintomatico da doenca
(HOLMES, SHEA, 1998). Logo, esses fatores reforcam os dados encontrados nesta
pesquisa que mostraram que 29 pacientes (58%) dos pacientes consideravam boa sua
salde, apesar de um diagndstico de uma doenga grave.

Conforme alguns trabalhos realizados com o instrumento WHOQOL-HIV, como
0 do pesquisador Santos e colaboradores (2007), descreveram melhor qualidade de vida
nos dominios fisico e psicolégico e o pior no dominio relacBes sociais, o que diverge
com esta pesquisa que apresenta melhor qualidade de vida no dominio psicologico e
nivel de independéncia e o pior no dominio espiritualidade, religido e crencas pessoais.

Observou-se que todos os pacientes entrevistados fazem o tratamento com
antirretroviral, assim como acompanhamento médico periodico, esses fatores nos levam
a pensar sobre a influéncia dos mesmos quanto ao escore final do questionario, onde se
verificou boa qualidade vida na maioria dos entrevistados 28 (56%), assim como um
aumento da sobrevida desses pacientes em tratamento.

Em estudos realizados por Thompson (1999) se verificou a importancia do apoio
social no enfrentamento da doenga, logo existe a relevancia do apoio do parceiro quanto
ao enfretamento da doenca e dificuldades do tratamento, como reafirmado nas pesquisas
de Seidl (2005), onde os pacientes apresentaram maior satisfacdo com o suporte
emocional, pois os que referiram utilizar menos estratégias de enfrentamento focalizado
na emocao, maior frequéncia de enfrentamento no problema e os que viviam com
parceiro relataram melhores condic@es de funcionamento das esferas cognitiva, afetiva e
dos relacionamentos sociais, e maior satisfacdo com esses aspectos, semelhantemente,
encontramos essa importancia do apoio psicolégico no trabalho de Friedland e
colaboradores (1996).

Verificou-se também que o0s grupos de unido estavel e casados tiveram
predominancia de boa qualidade de vida nos dominio psicolégico. E de pior média para
os divorciados e vilvos nos dominios fisico (9) e psicolégico (14,4), nos levando a
observar como um fator que pode influenciar para esses escores inferiores, a auséncia de

um parceiro para apoia-lo durante o tratamento, trazendo uma percep¢do maior da
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doenca e da importancia de trata-la, remetendo-nos também aos aspectos de solidao,
tristeza que podem fazer parte deste grupo.

Verificou-se que coincide os nossos resultados com a literatura, no que diz
respeito a médias elevadas no dominio nivel de independéncia, inclusive em todos os
estados civis, com médias entre 14 e 15, como demonstrado por Zimpel e Fleck (2007).
Mas divergem com o encontrado por Marcelim e colaboradores (2007) que diz que os
piores escores estdo no dominio psicoldgico.

No que diz respeito aos dominios, de forma mais detalhada, observou-se que o
dominio 1 esté relacionado ao aspecto fisico, sendo definido em funcdo das questdes
Q3,Q4,Q14,Q21 neste dominio percebemos a disposicdo no dia- a- dia, que nao
possuem dores que os impecam de desenvolver suas funcOes, sabe-se que a dor nédo
inclui sé a percepcdo de um estimulo desconfortavel, mas também a resposta aquela
percepcao. Aquela sendo influenciada por diversos fatores, que em algumas situacoes
podem ser percebidas de forma mais intensa e em outros de forma mais branda
(TABER, 2000).

Verificou-se que no dominio fisico, 0s pacientes assintomaticos percebiam seu
desempenho fisico de forma satisfatdria, do mesmo modo que se percebeu na pesquisa
de Oliveira (et. al., 1996) nos remetendo que as pessoas sintomaticas tinham maiores
intercorréncias, desconforto ou debilidade fisica, 0 que ndo costuma ocorrer com
aquelas que sdo assintomaticas. Logo, fatores do dominio fisico podem influenciar
aspectos do dominio psicoldgico, pois se sentimentos de depressdo ou fracasso estdo
presentes, acabam trazendo desconforto e percepcdo negativa quanto ao desempenho
fisico.

No Dominio 2 (aspecto psicolégico) composto pelas questfes Q6, Q11, Q15, Q
24, Q31, verificou-se que apenas um paciente fazia uso de antidepressivos, mas que 11
pacientes (22%) em algum momento ja se sentiram triste e descontentes com a questao
de saude, todos os pacientes relaram ter algum tipo de crenca. Lentz (et. al., 2000) nos
refere a importéncia de ter vida espiritual, paz, amigos e ser feliz, além de satisfacéo,
salde fisica, recreacdo, estando todos os aspectos relacionados ao ser humano. Cerca de
26 pacientes (52%) referiram se aceitar de maneira satisfatéria quanto a sua aparéncia
fisica.

No Dominio 3 relativo ao nivel de independéncia com as questdes Q5, Q22,

Q23, Q20, 31 pacientes (62%) responderam que se sentem satisfeitos com sua
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condicdo de trabalho e com a relagcdo que possuem com seu medico, apesar de ndo
estarem satisfeitos com outros servicos externos ao ambulatdrio de endocrinologia, 27
pacientes (54%) se diziam ter uma boa relacdo com a médica do ambulatério de
endocrinologia.

Quanto ao dominio 4 com as questdes Q27, Q26, Q25, Q17 referente as
relacdes sociais, a maioria dos pacientes 30 (60%) relataram que sé os familiares mais
proximos sabiam da soropositividade dos mesmos, e 22 pacientes (44%) apresentavam
uma relacdo sexual satisfatdria.

A validacdo do questionario WHOQOL-HIV- Bref pdde mostrar que portadores
de AIDS tem melhor qualidade de vida, nos dominios fisico e psicolégico, e o pior
escore dominio de relagdes sociais. Quanto ao dominio de relacbes sociais, acabam por
refletir a discriminacéo e preconceito, visto nessa pesquisa que a maioria dos pacientes
ndo relatam ser portadores do virus, pois sabem que este fato podera gerar preconceito
dificultando as relacbes pessoais (trabalho, familia, amigos) como reafirmado por
Santos( et.al, 2007) em sua pesquisa em Sao Paulo e como visto por Paiva (et. al, 2002)
em um estudo realizado em trés cidades de S&o Paulo com mulheres vivendo com
HIV/AIDS, que mostra como fatores prejudiciais a sua qualidade de vida a alteracdo na
vida sexual e afetiva, com o uso do preservativo, 0 medo da rejeicdo, o0 medo da
infeccdo visto nesta pesquisa, pois a maioria dos entrevistados ndo estavam satisfeitos
com a vida sexual.

No Dominio 5 ( meio ambiente) é composto pelas questées Q12, Q13,Q016,Q18,
Q19, Q28, Q29, Q30, 32 pacientes (64%) estavam satisfeitos com sua seguranca. A
maioria relatou que ndo possuem dinheiro suficiente para atender suas necessidades 38
pacientes (76%) e 44 entrevistados (88%) tinham renda salarial de 1 a 3 salarios, 0s
pacientes na sua maioria tinham boa locomocéo, apesar de ndo estarem satisfeito com o
transporte que utilizam, sendo na sua maioria o transporte publico. Nenhum paciente
apresentou limitacdo na deambulacdo. E 33 entrevistados (66%) também relataram ter
uma boa oportunidade de lazer.

No Dominio 6 (Espiritualidade/ Crencas/ Religido) composto das questdes Q7,
Q8, Q9, Q10 42 pacientes (84%) diziam ter alguma religido, mesmo que nao fosse
praticante da mesma, 6 entrevistados (12%) diziam ter medo do futuro e 11 (22%) ,
medo da morte. Observamos que este dominio mostrou-se como um recurso de

enfrentamento no processo de tratamento de salde, o fato de se disserem pessoas
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religiosas, proporcionava uma sensacdo de conforto e contentamento frente a doenca e
intercorréncias de seu tratamento (STRAUB, 2005), uma vez que as pessoas se sentiam
apoiadas ndo s6 pela sua fé, mas também por membro de sua comunidade religiosa.
Reafirmamos essa importancia religiosa com Seidl (2005) como enfrentamento do
processo salde-doenca, sendo este aspecto ndo somente relevante para o tratamento e
cura, mas para o bem estar de forma mais ampla, interferindo posteriormente, numa
melhor qualidade de vida.

Muitos trabalhos ja tem apontado melhora na qualidade de vida dos pacientes
com as mudancas na terapia antirretroviral, ndo s6 pela combinacdo das drogas, mas
também pela modificacdo na posologia da terapia (GALVAO, et. al. 2004).
Favorecendo a adesdo ao tratamento, apesar da complexidade do mesmo como visto em
outros trabalhos realizados em outras regibes do Brasil (BLATT, 2009;
KLUTHCOVSKY, 2005).
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CONCLUSAO

Frente aos resultados obtidos, concluiu-se que:

1.

Observou-se que este trabalho segue a tendéncia epidemiolégica do pais,
uma vez que se encontrou melhores niveis de qualidade de vida, no dominio
psicolégico e nivel de independéncia, nos remetendo a pensar sobre o
enfrentamento da doenga, o que melhora a adesdo ao tratamento, e por
consequéncia a qualidade de vida, além de se perceber que mesmo
infectados com o virus do HIV, os pacientes ndo se limitam a buscar uma
vida normal executando suas atividades diarias de forma independente,
observou-se nesse sentido que a maioria dos pacientes ndo iam
acompanhados as consultas, pois ndo percebiam necessidade e se sentiam
uteis ao desenvolver seu autocuidado.

Nesta pesquisa, 0s pacientes de lipodistrofia associada ao HIV apresentaram,
na sua maioria, boa qualidade de vida apesar das dificuldades e preconceitos
enfrentados no cotidiano, pois a doenga atinge sua cronicidade e com a
terapia antirretroviral aumenta a sobrevida desses pacientes, ja que percebeu-
se satisfacdo em viver e satisfacdo com seu nivel de saide mesmo diante de
um diagnostico de uma doenca grave, e ainda incuravel.

Diante disso, a pesquisa tem implicacdes para a pratica profissional, com a
constatacdo da importancia de observar, melhorar e intervir para que possam
ser atendidas as demandas dos usuarios dos servicos, visando a encaminhar
acOes direcionadas para a sua resolubilidade e fortalecimento do vinculo do
paciente com a equipe de saude, assistindo o paciente de forma holistica em

seus variados dominios estudados nesta pesquisa.
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Apéndice- Questionario

Pesquisa sobre a qualidade de vida dos pacientes com sindrome lipodistrofica associada
ao HIV.

Sr Entrevistado,

Este formulario é parte integrante da pesquisa de mestrado sob o titulo “A
QUALIDADE DE VIDA DE PACIENTES COM SINDROME LIPODISTROFICA
ASSOCIADA AO HIV”. Neste sentido os dados coletados serdo utilizados para fins
cientificos. Havera sigilo do nome dos entrevistados.

DADOS PESSOAIS/ CONDICOES SOCIOECONOMICAS

Nome:

Idade: () Menos que 20 anos ( ) 20a29anos ( ) 30a39anos( ) 40a49anos (
)50 a59anos () mais que 60 anos

Sexo: Masc( ) Fem( )

Cor:Branca( ) Negro( ) Indigena( ) Mestico ()

Religido: Agnostico () Catolico () Protestante () Outra

Situacdo conjugal () Solteiro ( ) Casado ( ) Viuvo () Unido estavel ( )
Outro

Opcéo sexual ( ) Hetero ( ) Homo ( ) Bissexual

Forma de Infeccdo: () Através de ato sexual com parceiro do mesmo sexo ()
Através de ato sexual com parceiro do sexo oposto () Atraves de transfusdo sanguinea
() Usando drogas injetaveis ( ) Através de relacdo sexual com parceiro de mesmo
sexo e por uso de drogas injetaveis () Através de relacdo sexual com parceiro do
mesmo sexo e de sexo oposto () Outros ( )N&o sabe

Mais alguém na sua familia tem HIV/AIDS ( ) Filhos ( ) Cénjuge ( ) Mae/pai ( )
Outros

As pessoas do seu convivio sabem que vocé é portador de HIV/AIDS ( ) Sim () Néo
Vocé ja sentiu algum tipo de preconceito ( ) Sim ()

Grau de Instrucdo: Analfabeto () Nivel Fundamental () Nivel

Médio ( ) Nivel Superior ( ) Pds Graduacdo ( )

Grau de instrucdo do chefe da  familia:
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Renda Familiar: Nenhuma ( ) Dela3salarios( ) De3a6salarios () Maisde
6 salarios ( ) Outro ( ) Renda do chefe da familia:

LIPODISTROFIA

Vocé ja sofreu alguma mudanca no corpo () Sim () Néo

Houve acimulo ou diminuicéo de gordura ? () Acimulo ( ) Diminuicédo ( )
Acumulo em algumas partes e diminuigdo em outras

Em qual parte vocé percebeu alteracdo ( ) Rosto ( ) Membros ( ) Barriga ( )
Pescogo ( ) Outras

Outra pessoa ja notou as alteraces no seu corpo () Sim () Néo

Vocé acha que as mudangas no seu corpo revelam que vocé é portador de HIV () Sim
( ) Nao

Voce tenta disfarcar de alguma forma () Sim () Nao



Anexo 1- QUALIDADE DE VIDA
Questionario para avaliagdo de qualidade de vida (WHOQOL- HIV BREF)
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Muito Ruim Nem Ruim Boa Muito Boa
Ruim nem boa
1.Como avalia a sua 1 2 3 4 5
qualidade de vida?
Muito Insatisfeito Nem satisfeito | Satisfeito | Muito satisfeito
insatisfeito nem
insatisfeito
2. Até que ponto esta 1 2 3 4 5
satisfeito(a) com a sua
salde?
Nas duas ultimas semanas | Nada Muito pouco | Mais ou Bastante | Extremamente
menos
3. Em que medida as suas | 1 2 3 4 5
dores (fisicas) o (a)
impedem de fazer o que
precisa fazer?
4. Ate que ponto se sente | 1 2 3 4 5
incomodado (a) com
problemas fisicos
desagradaveis relacionados
com a sua infec¢cdo VIH?
5. Em que medida precisa | 1 2 3 4 5
de cuidados médicos para
fazer a sua vida diaria?
6. Ate que ponto gostada | 1 2 3 4 5
vida?
7. Em que medida sente 1 2 3 4 5
que a sua vida tem sentido?
8. Em que medida se 1 2 3 4 5
sente incomodado (a) pelo
fato de as pessoas 0 (a)
culparem pela sua condicao
de portador(a) do VIH?
9. Ate que ponto receiao | 1 2 3 4 5
futuro?
10. Ate que ponto se 1 2 3 4 5
preocupa com a morte?
Nada Pouco Mais ou Bastante | Extremamente
menos
11. O quanto vocé 1 2 3 4 5

consegue se concentrar?
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12. Em que medida se 1 2 3 4 5
sente em seguranga no seu
dia-a-dia?
13. Em que medida e 1 2 3 4 5
saudavel o seu ambiente
fisico?
Nas duas ultimas semanas | Nada Muito pouco | Médio Muito Completamente
14. Tem energia suficiente | 1 2 3 4 5
para a sua vida diaria?
15. E capaz de aceitar asua | 1 2 3 4 5
aparéncia fisica?
16. Tem dinheiro suficiente | 1 2 3 4 5
para satisfazer as suas
necessidades?
17. Em que medida se 1 2 3 4 5
sente aceite pelas pessoas
que conhece?
18. Ate que ponto tem facil | 1 2 3 4 5
acesso as informacdes
necessarias para organizar
a sua vida diaria?
19. Em que medida tem 1 2 3 4 5
oportunidade para realizar
atividades de lazer?

Muito ruim | Ruim Nem ruim nem | Bom Muito bom

bom

20. Como avalia a sua 1 2 3 4 5
mobilidade [capacidade
para se movimentar e
deslocar por si préprio
@17
Nas duas Ultimas semanas | Muito Insatisfeito Nem satisfeito | Satisfeito | Muito satisfeito

insatisfeito nem

insatisfeito

21. Ate que ponto esta 1 2 3 4 5
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satisfeito (a) com o seu

sono?

22. Ate que ponto esta
satisfeito(a) com a sua
capacidade para
desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?

23. Ate que ponto esta
satisfeito(a) com a sua

capacidade de trabalho?

24. Ate que ponto esta
satisfeito(a) consigo

préprio(a)?

25. Ate que ponto esta
satisfeito(a) com as suas

relacdes pessoais?

26. Ate que ponto esta
satisfeito(a) com a sua vida

sexual?

27. Ate que ponto esta
satisfeito(a) com o apoio
que recebe dos seus

amigos?

28. Ate que ponto esta
satisfeito(a) com as
condigdes do lugar em que

vive?

29. Ate que ponto esta
satisfeito(a) com o acesso
gue tem aos servicos de

salide?

30. Ate que ponto esta
satisfeito (a) com os

transportes que utiliza?

31. Com que frequéncia
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tem sentimentos negativos,
tais como tristeza,
desespero, ansiedade ou

depressdo?
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