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ABSTRACT

Objective: The study’s purpose has been to describe the life quality of HIV/AIDS bearing people through their
own perspective. Methods: It is a descriptive study with a qualitative approach. This research counted with
the participation of 21 individuals enrolled in a municipality from the Parana State. Data were analyzed by the
content analysis method. Results: Two central points were identified, as follows: 1. Unveiling the knowledge
about HIV/AIDS. The understanding vis-a-vis contamination, condom use, and virus detection time was
considered satisfactory; some participants were unaware of gestational transmission and also neglected
the use of condoms; 2. Recognizing the life quality determinants after the diagnosis. The participants have
pointed out discomforts at the beginning of treatment, changes in routine, social and financial aspects, as
well as discontentment in doing both physical and sexual activities. Conclusion: The individuals’ perception
concerning their quality of life are influenced by the biopsychosocial alterations and aggravating factors in their
way of life, so it is important to improve the health professional planning towards the educational practices of
those individuals.

Descriptors: Quality Of Life, Acquired Immunodeficiency Syndrome, Comprehensive Health Care.
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RESUMO

Objetivo: Descrever a percep¢ao da qualidade de vida de individuos
com HIV/AIDS. Método: Estudo descritivo com abordagem qualitativa.
Participaram 21 individuos cadastrados em um municipio no Parana. Os
dados foram analisados pelo método da analise de conteudo. Resultados:
Identificou-se dois eixos: 1. Desvelando o conhecimento sobre HIV/AIDS.
O conhecimento foi satisfatorio sobre contdgio, uso do preservativo e tempo
de detecgdo do virus; alguns desconheciam sobre transmissdo gestacional e
ignoravam a utilizagao do preservativo; 2. Reconhecendo os determinantes
na qualidade de vida ap6s o diagnéstico. Apontou desconfortos no inicio
do tratamento, alteragdes na rotina, nos aspectos sociais, financeiros, e
insatisfagio com a pratica de atividade fisica e sexual. Conclusdo: As
percepgdes da qualidade de vida destes individuos séo influenciadas pelas
alteragoes e agravantes biopsicossociais no modo de viver, por isso é
importante o planejamento dos profissionais de satide nas praticas educativas
destes individuos.

Descritores: Qualidade de vida, Sindrome da imunodeficiéncia adquirida,

Atengio integral a saude.
RESUMEN

Objetivo: Describir la percepcion de la calidad de vida de los individuos
con VIH/SIDA. Método: Estudio descriptivo con enfoque cualitativo.
Participaron 21 individuos registrados en un municipio de Parand. Los datos
fueron analizados por el método del andlisis de contenido. Resultados: Se
identificaron dos ejes: 1. Desvelando el conocimiento sobre VIH/ SIDA. El
conocimiento fue satisfactorio sobre contagio, uso del preservativo y tiempo
de deteccion del virus; algunos desconocian sobre transmision gestacional e
ignoraban la utilizacion del preservativo; 2. Reconociendo los determinantes
en la calidad de vida después del diagnostico. Se senalaron molestias al
inicio del tratamiento, alteraciones en la rutina, en los aspectos sociales,
financieros, e insatisfaccion con la practica de actividad fisica y sexual.
Conclusioén: Las percepciones de la calidad de vida de estos individuos
son influenciadas por las alteraciones y agravantes biopsicosociales en el
modo de vivir, por eso es importante la planificacion de los profesionales
de salud en las practicas educativas de estos individuos.

Descriptores: Calidad de vida, Sindrome de inmunodeficiencia adquirida,

Atencion integral de salud.

INTRODUCAO

O Human Immunodeficiency Virus (HIV) é um virus
que ataca principalmente os linfécitos T CD4+ que sdo
células responsaveis pela defesa do nosso organismo. O
contagio da doenga é feito principalmente pelas relacdes
sexuais desprotegidas, por compartilhamento de seringas
contaminadas ou durante a gravidez e amamentagéo.!

Estima-se que 36.7 milhdes de pessoas vivem com HIV
no mundo.? No Brasil, foram notificados no Sistema de
Informacdo de Agravos de Notificacdo (SINAN), de 2007 até
junho de 2017, 194.217 casos de infecgdo pelo HIV. Dados
apontam que, de 1980 a junho de 2017, foram identificados
no pais 882.810 casos de Sindrome da imunodeficiéncia
adquirida (AIDS), caracterizando um importante desafio
para o setor da saude, e se tem registrado uma média anual
de 40 mil novos casos de AIDS nos tltimos cinco anos. Do
ano 2000 a junho de 2017, registrou-se no pais um total de
673.634 casos de AIDS e nas dltimas trés décadas foram
notificados 316.088 6bitos tendo o HIV/AIDS como causa

bésica.?

Por conta da Terapia Antirretroviral (TARV), o HIV/
AIDS se transformou de uma doenga aguda e fatal para
uma doenga cronica, que tem provocado mudangas na
vida dos individuos infectados, aumentando a sobrevida e
adicionando novos desafios biopsicossociais.* A adesdo ao
tratamento medicamentoso tem possibilitado o aumento
da sobrevida, porém reconhece-se que nem sempre uma
vida mais longa esta acompanhada de qualidade.’

A qualidade de vida estd relacionada com a
percep¢do que o individuo tem de sua posi¢do na vida,
em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupagdes, assim como o contexto da cultura e do
sistema de valores nos quais ele vive. Além disso, o fato
de uma pessoa estar infectada com uma doenga cronica
e incuravel, e ainda conviver com o estigma e com os
efeitos adversos que a terapia medicamentosa proporciona,
especialmente no primeiro ano de tratamento,® causam
repercussoes negativas para sua qualidade de vida, além de
favorecer o estado de vulnerabilidade social, econdmica,
fisica e emocional desse individuo.

A partir da percepgdo desses individuos e frente aos
desafios vivenciados na pratica dos servicos de saude,
evidencia-se a lacuna pertinente a estratégias efetivas
de promogdo da qualidade de vida desenvolvidas pelos
enfermeiros da Aten¢do Bdsica. Neste contexto, coloca-
se como questdo da pesquisa: Qual é a percepgdo sobre
qualidade de vida de pessoas com HIV/AIDS?. Diante
do exposto, este estudo teve como objetivo descrever a
percepcdo da qualidade de vida de individuos com HIV/
AIDS.

METODOS

Trata-se de um estudo descritivo de abordagem
qualitativa, realizado com 21 individuos portadores de
HIV/AIDS em acompanhamento no Sistema Integrado
de Atendimento em Saude (SINAS) de um municipio na
regiao noroeste do Parana.

Os participantes do estudo foram selecionados a partir
dos seguintes critérios de elegibilidade: ser portador de
HIV/AIDS, estar em acompanhamento no SINAS e ter
idade superior a 18 anos.

Os participantes foram convidados a responder as
seguintes questdes: O que o(a) sr(a) sabe sobre HIV/AIDS?;
Quais os fatores que influenciam na sua qualidade de vida,
apds o diagndstico?

Os dados foram coletados nos meses de agosto e
setembro de 2016, por meio de entrevista individual,
gravada em formato de dudio, com dura¢do média de
40 minutos, em uma sala reservada do SINAS. A coleta
de dados ocorreu até o momento que se constatou que
elementos novos para subsidiar a teorizagdo almejada
(ou possivel naquelas circunstincias) ndo foram mais
depreendidos.
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As entrevistas foram transcritas na integra, e analisadas
segundo o referencial metodoldgico da anélise de conteudo,
modalidade tematica,” seguindo-se as fases de pré-analise,
exploragdio do material, tratamento dos resultados e
interpretagdo. Foram realizadas varias leituras para a
organizagdo do corpus, mapeamento dos temas comuns
e redugdo sistematica, que resultou em eixos tematicos,
que serdo ilustrados por trechos/excertos das falas dos
participantes.

Foram respeitados os critérios éticos que envolvem pesquisas
com seres humanos, conforme a Resolugio no 466/12, do
Conselho Nacional de Satde, do Ministério da Satde, que se
refere a pesquisa envolvendo seres humanos. Os participantes
foram esclarecidos sobre os objetivos do estudo e assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Este
estudo foi aprovado pelo Comité Permanente de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Estadual de
Maringa sob o Parecer n° 1.714.951, no ano de 2016. Para
garantir o anonimato dos participantes do estudo, os sujeitos
foram identificados com a notagio “C” de “convidado’,
seguido de um niimero ardbico, definido conforme a ordem
cronologica da abordagem para coleta.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Dentre os 21 participantes, 13 eram do sexo feminino
e 11 se autodeclararam brancos. A média de idade foi
de 51 anos (minima 28 e maxima 71 anos), 10 possuiam
companheiros, cinco eram solteiros, um divorciado e os
outros cinco viuvos. A baixa escolaridade foi prevalente
entre os participantes, sendo que um referiu ser analfabeto
e 12 possuiam apenas o ensino fundamental.

A maioria referiu seguir uma religido (13 catdlicos, 6
evangélicos e um espirita), e mais da metade (13) possuiam
casa propria, com média de trés pessoas no convivio
familiar. Em relag¢do a renda familiar mensal, 10 referiram
renda de trés a cinco saldrios minimos, nove-recebiam até
dois salarios, um com renda de cinco a dez salarios e um
referiu ndo possuir renda.

Os resultados da andlise das questdes qualitativas
contemplaram  dois temdticos: Desvelando o
conhecimento sobre HIV/AIDS e Reconhecendo os
determinantes na qualidade de vida, apds o diagndstico de
HIV.

eixos

Desvelando o conhecimento sobre HIV/AIDS

Nessa categoria, observa-se que quando questionados
sobre o conhecimento frente a doenga, os individuos logo
se remetem as formas de contagio,

[...] O que sei é que é possivel ser infectado pelo virus
HIV fazendo sexo sem prote¢io ou compartilhando
seringas [...] (C1).

[...] ndo é possivel realizar doagdo de sangue, pois o
virus pode ser transmitido pela transfusdo sanguinea
[...] (C8).

[...] sei também que a maie pode transmitir o virus
para o bebé, durante a gravidez, no parto normal e
amamentando [...] (C6).

e ao comportamento de risco:

[...] se eutivesse agido de forma diferente, néo teria sido
infectado [...] (C14).

[...] antes a gente ndo pensava no que podia acontecer,
agora sei que se tivesse tomado cuidado ndo pegava
AIDS [...] (C15).

entrevistados

Entretanto um  dos

desconhecimento quanto a fonte de transmissao:

apresentou

Eu acho que o bebé pode ser infectado pelo virus,

quando a mée compartilha os pratos e os talheres com

ele [...] (C7).

Logo, o uso do preservativo ¢
prioridade de protegdo, ainda que estabelecam relagdes
com outros individuos também soropositivos:

destacado como

[...] aprendi que o preservativo deve ser usado em todas
as relacoes sexuais inclusive quando os parceiros sdo
soropositivos [...] (C2).

[..] sei que a protecio acontece com o uso do
preservativo, mesmo com meu parceiro de sempre [...]
(C5).

Todavia, alguns dos participantes referem ser
dispensavel a utilizagdo do preservativo quando o casal
¢ portador de HIV/AIDS, como mostram os excertos
abaixo:

[..] acho que nio existe necessidade do uso do
preservativo, se os dois tem HIV [...] (C3).

[...] eu acho que ndo precisa usar camisinha se o seu
parceiro também tem AIDS [...] (C12).

Com relagio ao tempo que o virus da AIDS leva
para ser detectado no organismo, os individuos em geral
demonstraram certa duvida ou mesmo ndo souberam
responder:

Eu acho que o virus pode ser detectado depois de dois
meses apos a infecgdo. (C4).

[...] ndo sei quanto tempo ndo [...] (C6).
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[...] pelo que sei demora bastante para aparecer nos
exames [...] (C10).

Reconhecendo os determinantes na qualidade de vida,
apos o diagndstico

Uma limitagdo apontada pelos participantes em rela¢ao
as praticas didrias foram os desconfortos causados pela
TARV no inicio do tratamento:

Hoje eu ndo sinto mais nada, s6 no comego do
tratamento, eu tinha pesadelos, diarreia e muita dor de
cabeca [...] (C13).

No inicio, quando fiquei sabendo do diagndstico e
comecei com o coquetel, passei muito mal, ndo me
adaptava com os remédios [...] (C9).

Hoje eu vivo melhor, estou mais acostumada com tudo,
mas quando comecei o tratamento, era dificil, por causa
dos efeitos colaterais dos remédios. (C5).

Entretanto, alguns dos individuos referiram nao
perceber limitagdes na rotina e na vida sexual:

[...] @ minha qualidade de vida ndo mudou muito, eu
vivo uma vida normal tomando os medicamentos [...]
(C21).

Eu nio sinto que hoje o HIV me traz limitagdes, pois
continuo com minhas atividades didrias normalmente.
(C9).

[...] continuo trabalhando normalmente, tive problemas
no inicio, mas agora estd tudo bem [...] (C11).

[...] minha vida sexual nio mudou, meu namorado
sabe que tenho HIV, mas ndo gosta de usar camisinha,
vivemos uma vida normal, como se o virus nio
existisse, ele ndo pegou ainda mas faz os testes todo més
[...] (C20).

[...] ndo tenho problemas com relagdo a minha relagao
com meu parceiro, usamos preservativo sem problemas
[...] (C18).

[...] saio de casa, vou a festas e bailes, ndo tanto como
antes, mas me divirto bastante [...] (C4).

[...] ndo me sinto prejudicada na minha vida em nada
agora [...] (C8).

Porém, ressaltam a necessidade do sigilo quanto ao
diagndstico, para manutencao dessas relagdes:

[...] as pessoas sdo muito preconceituosas, eu tenho
amigas que ndo sabem que eu tenho HIV porque eu sei
que se eu contar, elas ndo vdo nem na minha casa tomar
um café [...] (C11).

Eu néo gosto de contar que eu tenho a doenga, para
proteger meus filhos do preconceito, para evitar que as
pessoas se afastem deles por minha causa [...] (C13).

Eu escondi da minha familia que eu tinha HIV por
dez anos, eles s6 descobriram quando eu fiquei doente.
(C16).

Eu tenho medo de contar para as outras pessoas que eu
tenho HIV, com medo delas me apontarem e contarem
para os outros, debocharem [...] (C17).

[...] meu filho descobriu que sou soropositiva ha poucos
meses, eu tinha medo que a minha nora ou meu filho
afastassem os netos de mim [...] (C19).

Outros se mostraram insatisfeitos em relagdo a pratica
de atividade fisica e relagdo sexual:

Hoje, eu sou meio sedentaria, fago mais o servico de
casa mesmo. (C2).

[...] antigamente jogava bola no final de semana, hoje
ndo faga mais nada [...] (C10).

[...] ndo consigo aproveitar a vida como antes, o que
mais mudou foi o sexo que ndo é mais igual [...] (C12).

[...] ficar excitado tem sido um problema, porque
quando pensamos em ter relacdo fica um clima tenso,
eu tenho medo de passar para ela [...] (C12).

E ainda destacaram a preocupagdo relacionada com
aspectos financeiros:

[...] a maioria das vezes fico preocupada com as contas,
com medo do dinheiro ndo dar, mas acho que isso é de
todo ser humano, ndo sé de quem tem HIV [...] (C13).

O sexo feminino foi mais prevalente entre os portadores
de HIV/AIDS participantes do estudo, fato que corrobora
com o perfil da epidemia nos ultimos anos, que antes
era associada a grupos especificos, e apds tornar-se um
problema de saude publica, apresenta novos grupos
vulneréveis a infec¢do.?

A Dbaixa escolaridade, é um fator que impacta
negativamente na qualidade de vida,” por influenciar
no nivel de conhecimento e dificultar acesso a melhores
condi¢oes de trabalho e saude. Além disso, quando
combinada com a baixa qualidade dos servicos de saude,
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contribuem para aumentar a condi¢do de vulnerabilidade
desses individuos.®?

Quanto a transmissdo do virus por outras fontes a
ndo ser a sexual, observou-se conhecimento satisfatorio
dos entrevistados, embora um deles (C7), ainda apresente
davida quanto a transmissdo durante a gestacdo. Esse
resultado foi alterado, ap6s o diagndstico, cujos individuos
referiram ter mais informacoes em relagdo a doenga,
diagnostico, tratamento e condi¢des de vida. Desse modo,
reitera-se a importancia do servigo investir em agdes que
favorecam os individuos a conhecerem sobre o diagnoéstico,
identificarem a partir de suas especificidades os fatores
que podem influenciar na qualidade de vida e finalmente
planejarem conjuntamente, profissional e paciente, as agdes
que visem contornar os novos desafios vivenciados.

Destaca-se também que o processo de educagdo em
satde implantado no SINAS, pode ter auxiliado na resposta
dos pesquisados, tanto sobre as formas de contagios quanto
ao uso do preservativo, que reconheceram a sua importancia
como uma forma eficaz contra a infec¢ao do HIV, resultado
que corrobora com outras pesquisas.®'® Mas, chama atencédo
a resposta de C3, que aponta lacunas no conhecimento
sobre o uso de preservativo entre parceiros soropositivos,
informacdo que pode subsidiar discussdo para a melhoria
das acdes desenvolvidas pela equipe multiprofissional do
servi¢o, em especial no atendimento individual.

Observa-se que existe um déficit no conhecimento
relativo ao periodo de detecgdo do virus no organismo,
informagao comumente fornecida ao individuo durante as
consultas de aconselhamento que antecedem a testagem,
como preconiza o protocolo do Ministério da Saude do
Brasil.! Mas, enfatiza-se a necessidade de neste momento,
as informagbes serem permanentemente discutidas,
com os portadores HIV/AIDS e a populagdo geral, e ndo
apenas repassadas. Atinente a isso, a educa¢do permanente
referente ao tema HIV/AIDS, reflete no conhecimento
adquirido, na continuidade da vida social e na adesdo
adequada ao tratamento aliada a ciéncia de todas as
informagdes que permeiam o seu estado de saude/doencga,
e consequentemente resultam na melhora da qualidade de
vida."!

A qualidade de vida referida pelos participantes foi
determinada por aspectos relacionados aos efeitos do
tratamento, a rotina, a vida sexual, as relagdes sociais, a
pratica de atividade fisica e a0 componente financeiro.

Os desconfortos oriundos da TARV no inicio do
tratamento, foram referidos como determinantes negativos
na qualidade de vida, por limitar as atividades didrias,
conforme as falas dos C5, C9 e C13, pois a qualidade de
vida das pessoas que vivem com HIV/AIDS pode ser
influenciada pela adesdo a TARV, como por exemplo, pela
auséncia de sintomas ou presenca de efeitos indesejaveis da
medicagdo."

Frente a isso, cada efeito adverso deve ser visto com
cuidado e atengédo pelo profissional de satde, em especial

da atencio basica, para que esse seja sempre um aliado no
enfrentamento da doenca.

Viver com o HIV/AIDS repercute em vérios dominios
da qualidade de vida, requerendo para a sua avaliagdo
saude, melhor
conhecimento e compreensio das diferentes varidveis que
impactam negativamente apds o diagndstico. Embora, os
participantes tenham relatado o nao reconhecimento de
altera¢des na rotina com a doenga, como representado nas
falas de C9, C11 e C21, observou-se que para manuten¢ao
das relagdes sociais, o sigilo quanto ao diagnoéstico, se faz

e interven¢do pelo profissional de

necessario. Portanto, o preconceito e o estigma associados
a AIDS sio dificuldades frequentemente encontradas na
tentativa de manter a vida normal."?

Além do preconceito, o sigilo também pode estar
relacionado & associa¢do que o proprio individuo faz do
diagndstico com a condi¢do de “doenga terminal” ou como
um potencial transmissor de “sentenga de morte”. Diante
disso, se faz necessario destacar a importincia da rede
de apoio multiprofissional a esses individuos, de forma a
reconhecer as necessidades que emergem do diagndstico e
que levam ao estabelecimento de a¢des de enfrentamento,
considerando tratar-se de uma doenca cronica que acarreta
inimeras consequéncias biopsicossociais.'

Por sua vez, a sexualidade é um aspecto da vida
bastante comprometido pelo impacto do diagndstico e das
consequéncias emocionais e sociais.”* Embora, a maioria
dos individuos que vivem com HIV/AIDS, enfrentem o
medo da transmissdo para o parceiro e dificuldade para falar
sobre sexualidade com os profissionais de satide, em alguns
casos observou-se a manuten¢do de comportamentos de
risco e a negagdo frente a doenga, conforme apontado
na fala de C20. Frente a isso, a equipe de enfermagem
desempenha papel importante na equipe de saude, sendo
necessario desenvolver a¢des educativas e intervengdes que
promovam a satde e a qualidade de vida das pessoas que
vivem com HIV/AIDS incluindo os parceiros.

Outro ponto que também deve ser considerado nas
acoes e intervengdes educativas na qualidade de vida dos
portadores de HIV/AIDS ¢é a pratica da atividade fisica,
que quando supervisionada, pode estimular o sistema

By

imunoldgico, aumentar a disposicdo, a autoestima, o
alivio do estresse, a melhora da depressdo, controle das
comorbidades, entre outros beneficios para a saude;'**®
junto a isto a relacdo sexual, que soma positivamente como
parte da satisfacdo pessoal e do parceiro.

Entretanto, manter essas praticas pode ser um desafio
para esta populacdo apds o diagndstico, como mostra as
falas C2,C10e C12,isto pode ocorrer por motivos limitantes
que o préprio tratamento impde ou até pela forma como
vivenciam a doenga, acompanhados de sentimentos como
a inseguranga, medo, dificuldades de estabelecer vinculos
afetivos e interferéncias nos ja existentes, alterando
também o padrdo de vida sexual.'®” Assim, enfrentar estas
insatisfacdes pessoais e motiva-los das adi¢oes positivas que
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a atividade fisica e a relagdo sexual podem proporcionar é
uma importante tarefa dos profissionais de saude.

Por fim, no que diz respeito aos aspectos econdmicos,
observou-se certa apreensdo na fala de C13, o que justifica
um prejuizonaqualidadedevidaretratadonaspreocupagoes
financeiras que provavelmente estdo relacionadas a baixa
renda dos individuos que tém a doenga, o que dificulta o
pagamento das contas no dia a dia.'” Além disso, pode-se
considerar o afastamento dos individuos do trabalho e a
aposentadoria precoce com baixo saldrio, pois um estudo
mostrou que quando o individuo se mantém em atividades
laborais, apresenta uma melhor qualidade de vida, pois o
trabalho permite acesso as condi¢des materiais, o desvio do
pensamento das questdes negativas da doenga, o processo
de a¢do produtiva e a geragdo do sentimento de utilidade.*

Portanto, a qualidade de vida sob a ética de portadores
de HIV/AIDS pode ser um conceito multidimensional que
inclui vérias questdes sobre as condi¢oes de saude, estilo
de vida, satisfacdo pessoal, social e sexual, financeiras,
entre outras. E conceituada de acordo com um sistema
de valores que mudam de pessoa para pessoa e representa
a soma positiva e/ou negativa dos sentimentos de cada
um.”® E é por este carater de vulnerabilidade que esses
individuos e a sociedade precisam de politicas publicas
de satde que atuem sobre seus conhecimentos, atitudes
e comportamentos sexuais, das quais os profissionais
de sadde, inclusive o enfermeiro, possam trabalhar com
atividades intervencionistas que motivem os portadores de
HIV/AIDS a cuidarem dos seus habitos de vida, refletindo
em uma boa qualidade de vida.

O estudo teve como limitagdo ter acontecido em um
unico SINAS, que atende uma regido especifica do estado
do Parand, assim proporcionou um numero pequeno de
participantes, mas ainda assim, foi possivel perceber a
relevincia das informagdes obtidas nas falas, destacando a
continuidade e valorizagdo pelos profissionais na educagio
em saude.

CONCLUSOES

A percep¢io da qualidade de vida dos participantes
com HIV/AIDS, no geral, foi satisfatéria, embora
permeada por lacunas no conhecimento, dificuldades no
inicio do tratamento com relagdo aos efeitos colaterais,
a necessidade de sigilo quanto ao diagnéstico para
manuten¢do das relagdes sociais, insatisfa¢do oriunda da
pratica de atividade fisica e relacdo sexual e preocupacio
com aspectos financeiros.

Os profissionais de satde, em particular os enfermeiros,
sao habilitados para a pratica de educagdo em saude.
Entretanto, observou-se a necessidade de estratégias de
problematizagio relacionadas aos conhecimentos, atitudes
e comportamentos sexuais de individuos com HIV/AIDS,
serem incluidas no planejamento da assisténcia.
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