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Resumo

O objetivo deste estudo foi realizar um estudo
bibliografico para compreensdo da qualidade
de vida dos portadores de HIV/AIDS em
relacdo ao aspecto sexo, renda, condicBes de
salde mental e bem-estar espiritual. Foi
realizada uma revisdo da literatura cientifica
sobre a qualidade de vida dos pacientes
portadores do HIV, indexada no BVS,
BDENF, LILACS e SCIELOS no periodo
entre 2003 a 2013. Dos 60 estudos
encontrados, 32 foram incluidos. Apesar de
diferencas por sexo, renda e condicbes de

saude mental e imunoldgica, os portadores de
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AIDS tém melhor qualidade de vida — fisica e
psicoldgica — que outros pacientes, mas pior
no dominio de relagbes sociais, este pode
estar refletido os processos de estigma e
discriminacdo associados as dificuldades na
revelacdo diagnostica em espacos sociais e
vida sexual tranquila.

Palavras chaves: Sorodiagnostico da AIDS,
Qualidade de vida, Sobreviventes de longo

prazo ao HIV

Summary

The objective of this transversal study was to
describe the quality of life of people living
with HIV/aids, according to sex, skin color,
income, and mental and spiritual. Of the 60
studies found, 30 were included. A review on
adherence to highly active antiretroviral
therapy and the quality of life of patients
living with HIV in the scientific literature,
indexed in BVS, BDENF, LILACS and
SCIELOS, between 2004 and 2012, was
performed. Despite differences in sex, skin
color, income, and mental and immunological
status, people living with HIV/AIDS have
better — physical and psychological — quality
of life than other patients but lower quality in




social relationships domain, this can domain
could reflect stigmatization and
discrimination associated to the difficulties of
disclosing their HIV status in social settings

and for a safe sex life.
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life, HIV long-term survivors

Resumen

El objetivo de este estudio fue realizar un
estudio de la literatura para entender la
calidad de vida de las personas que viven con
el VIH / SIDA en relacion con el sexo
aspecto, el ingreso familiar, mental y el
bienestar espiritual. Se realizd una revision de
la literatura cientifica sobre la calidad de vida
de los pacientes con VIH, indexados en la
BVS BDENF, LILACS y SCIELOS el
periodo 2003 a 2013. De los 60 estudios
encontrados, 32 fueron incluidos. A pesar de
las diferencias de género, los ingresos, y la
salud mental y el inmune, los pacientes de
SIDA tienen una mejor calidad de vida - fisica
y psicologica - que otros pacientes, pero peor
en el campo de las relaciones sociales, esto
puede ser reflejado estigmatizacion y la
discriminacion asociados con dificultades en
la divulgacién de diagndstico en los espacios

sociales y tranquila vida sexual.

Palabras clave: Serodiagnéstico da SIDA,
Calidad de vida, Sobrevivientes de VIH a

largo plazo

Introducéo

AIDS (sindrome da Imunodeficiéncia
humana) doenca emergente, grave, de
comportamento pandémico é um dos maiores
problemas de salde publica no Brasil e no
mundo®.

Os principais paises endémicos estdo
nos continentes Americanos, Africanos e
Asidticos. A Organizacdo das Nacgdes Unidas
(ONU) estabeleceu metas tracadas para
reducdo de 50% na transmissdo sexual do
HIV (virus da imunodeficiéncia humana),
50% das mortes por tuberculose entre pessoas
com AIDS e assegurar tratamento para 13
milhdes de pessoas infectadas pelo virus®.

No Brasil os objetivos do Programa
Nacional de Doencas  Sexualmente
Transmissiveis (DSTs) e AIDS séo reduzir a
incidéncia da infeccdo pelo HIV /AIDS e
outras DSTs, ampliar o acesso, melhorar a
qualidade do  diagnoéstico, tratamento,
assisténcia aos portadores HIV/AIDS e outras
DSTs e fortalecer as instituicdes publicas e
privadas responsaveis pelo controle das
DST/HIV/AIDS®,

De 1980 a 2008 foram relatadas pela
Agéncia das Nagdes Unidas de Luta contra a
AIDS (UNAIDS) um total de 33.4 milhdes de
pessoas vivendo com HIV/AIDS, 2.7 milhGes
de novos casos e 2 milhdes de relatos de
morte por AIDS. No Brasil o nimero total de
casos € de 462.237 mil, na regido Centro-
Oeste 31.011 mil casos foi notificado, destes

6.754 foram em Mato Grosso **. Nos anos de




2010 a 2012 no Brasil foram apresentados
170.671 novos casos, sendo 14.417 casos na
Regido Norte, 32.293 casos na Regido
Nordeste, 75.119 casos na Regido Sudeste,
38.123 casos na Regido Sul, 10.718 casos na
Regido Centro-Oeste e 2.120 casos no Distrito
Federal®.

A caracteristica mais importante desta
sindrome é a redugdo do nimero de linfdcitos
CD4, proporcionando 0 aparecimento de
micro-organismos oportunistas. Esta proteina
CD4 encontrada em células T, macréfagos,
monocitos e células dendriticas, tem
importante papel na fixagdo do HIV em célula
hospedeira®.

Ao enfrentar esta doenca, o individuo
¢ tratado de forma excludente e
estigmatizante, sofre ruptura nas relagdes
afetivas, problemas com sexualidade, falta de
recursos sociais e financeiros, como
consequéncia, compromete a saude mental e
fisica, o bem-estar e a qualidade de vida
Qv)'.

A QV de doentes cronicos tem sido
preocupacdo da Organizacdo Mundial da
Saude (OMS), que elaborou um instrumento
para este fim, o WHOQOL-1004, e mais
recentemente um especifico para pacientes
HIV/AIDS, 0 WHOQOL-120-HIV &,

O objetivo deste trabalho é apresentar
uma revisdo da literatura cientifica sobre a
qualidade de vida dos portadores de
HIV/AIDS.

Metodologia

Caracterizacao do estudo

Estudo de revisdo bibliogréfica
sistematica em diferentes bases de dados
eletronicas cientificas, através de descritores
referentes a qualidade de vida de portadores
de HIV/AIDS. Foram selecionados para a
pesquisa os artigos publicados nas diversas
bases bibliograficas que incluem publicacdes
da érea de salde.

A pesquisa bibliogréfica foi conduzida
nas bases de dados eletronicas: (1) Scientific
Electronic Library Online — SciELO; (2)
Literatura Latino-americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude - Lilacs; (3) Bases de
dados de BDENF.

Informacdes complementares foram obtidas a

Enfermagem -

partir de boletins epidemioldgicos, publicados
pela Organizacdo Mundial da Saide (OMS) e
Ministério da Saude (MS).

As buscas foram conduzidas através
de descritores catalogados no Descritor em
Ciéncias da Saude - DeCS em portugués
contidos no titulo ou nos resumos dos
estudos. A combinacdo de termos utilizados
juntos ou separados nas respectivas bases de
dados (SciELO, LILACS e BDENF) foram:
a) HIV, b) AIDS, c) qualidade de vida, d)
prevengéo, e) controle.

Para selecdo dos artigos construiu-se

um formulario com as informagdes a seguir:




base de dados, autores, ano de publicacéo,
periodo de estudo, tipo de estudo, instrumento
utilizado, caracteristicas sociodemogréficas,

principais achados e limitagdes.

Critérios de inclusao e exclusao

Para a selecdo das fontes foram
consideradas como critério de inclusdo as
bibliografias que abordem a situacdo do
HIV/AIDS no Brasil, qualidade de vida dos
portadores de HIV/AIDS e fatores que
influenciam na vida dos portadores da
sindrome, sendo que as literaturas e
bibliografias utilizadas corresponde nos anos
de 2003 a 2013 e foram excluidos aqueles que
ndo atenderem ao assunto e o periodo da

busca de dados.

Coleta de dados

A coleta de dados se deu por meio do
levantamento das bibliografias, as buscas
foram realizadas no periodo de agosto de
2012 a abril de 2013 respectivamente nas
seguintes etapas: pré-leitura das publicacbes
encontradas, leitura seletiva e registro das

informagdes pertinentes extraidas das fontes.
Andlise de dados
Para a analise de dados foi realizada

uma leitura analitica das publicagdes

encontradas, buscando identificar informagdes

a respeito do problema da pesquisa, onde
possa se obteve as respostas cabiveis e

pertinentes do assunto abordado.

Resultados

A qualidade de vida dos portadores de HIV/

AIDS e instrumentos de mensuracao

Historicamente, desde os anos 1960, a
expressdao QV tem sido utilizada de forma
cada vez mais frequente. De forma genérica, a
OMS define qualidade de vida como a
percepcdo do individuo de sua posi¢do na
vida, no contexto da cultura e sistemas de
valores nos quais ele vive em relacéo aos seus
objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacdes. Esse é um conceito abrangente
e multidimensional que envolve diversos
dominios  fisico,  psicolégico,  social,
ambiental, espiritual®.

A evolucgéo desse conceito encontra-se
associada a diversos referenciais tedricos, que
refletem conceitos como satisfacdo com a
vida, felicidade, existéncia com significado e
bem-estar “subjetivo”, em geral, acaba sendo
utilizados como sindnimos'®.  Entretanto,
ainda que relacionadas, essas designacOes sdo
estruturalmente diferentes do conceito de QV.
O interesse e a aplicabilidade da expresséo
QV na area da saude decorre, sobretudo, da
definicdo de saude assumida pela OMS como

“estado de completo bem-estar fisico, mental




e social e nédo simplesmente auséncia de
doenca™.

No contexto da AIDS, tem havido
crescente preocupagdo com a QV, face ao
aumento da sobrevida do portador do HIV,
possivel ~ pela utilizacdo da terapia
medicamentosa antirretroviral,
consequentemente, os sistemas de saude tém
buscado além de métodos de prevencdo e
controle, estratégias para facilitar e aumentar
0 bem-estar dos portadores de HIV/AIDS™.

Os instrumentos que avaliam QV
classificam-se em genéricos e especificos. Os
primeiros avaliam de forma global os
aspectos relacionados a QV, seja fisico,
mental, psicoldgico, emocional, sexual, entre
outros. Os especificos concentram-se na
avaliacdo de alguns aspectos da QV
relacionados subsequentemente & experiéncia
de doencas, agravos ou intervencdes medicas.
Dentre 0s questionarios especificos para
portadores do HIV/AIDS, destacam-se 0
HIV/AIDS Target Quality of Life (HAT-QOL)
e 0 WHOQOL- HIV- Bref®,

O HAT-QOL busca avaliar a QV sob
09 dominios: fungdes gerais, funcdes sexuais,
problemas de comunicagdo, preocupagdes
com a saude, preocupacdes financeiras,
aceitacéo sobre o HIV, satisfacdo com a vida,
preocupacfes com medicamentos e confianca
no servico de saude, no total de 42 questdes.
O WHOQOL- HIV- Bref busca avaliar 03
aspectos fundamentais sobre o construto QV

que sdo subjetividade, multidimensionalidade

e presenga de dimensbes positivas e
negativas®.

Estudo realizado em 2012 revelou que
a escolaridade apresentou associacdo com a
QV, sendo que os pacientes sem escolaridade
tiveram piores medias nos escores fisico,
psicoldgico, nivel de independéncia, relacdes
sociais e ambientais. Observaram correlacéo
entre QV e escolaridade, evidenciando que
investimentos em educacdo podem influenciar
a QV. O estado civil apresentou associacdo
com quatro dominios: fisico, psicolégico,
nivel de independéncia e relagdes sociais. Os
pacientes casados apresentaram as maiores
médias, sendo as piores observadas nos
individuos separados/divorciados ou Vvilvos.
Provavelmente pacientes em relacionamento
conjugal apresentem melhor suporte social e
apoio, afetando positivamente a QV,
exemplificado por mulheres casadas ou em
unido estavel. Em relacdo a renda familiar, as
pessoas com renda de 3,1 a 4 salarios-
minimos (SM) apresentaram 0s melhores
escores nos dominios, demonstrando um
limite da influéncia financeira sobre a QV dos
individuos estudados. Os pacientes que
trabalhavam obtiveram melhores escores em
todos os dominios. O bem-estar material e a
renda podem afetar a QV, mas devem ser
compreendidos em um universo de fatores
que também compde o conceito*Z.

Estudo realizado no periodo de 23 de
setembro a 18 de dezembro de 2002, no

municipio de Sdo Paulo na casa da AIDS com




365 participantes revelou que a idade média
dos entrevistados foi de 39,3 anos, cerca de
dois tercos do sexo masculino, sendo 40%
solteiros. Mais da metade se classificou como
brancos, 31% como pardos e 9,8% como
pretos. A renda mediana foi de R$600,00 e
15% dos entrevistados afirmaram ndo possuir
qualquer tipo de renda. Os escores dos
dominios fisico, psicoldgico, relagbes sociais
e meio ambiente apresentaram valores
semelhantes. Foram observadas diferencas
estatisticamente significativas das médias nos
escores do dominio meio ambiente segundo
cor da pele, com os pretos e os pardos
obtendo escores menores. As mulheres
apresentaram escores menores nos dominios
psicoldgico e meio ambiente. Maior renda foi
significativa na obtengdo de maior escore em
todos os dominios de qualidade de vida,
exceto no dominio relacdes sociais. Os
individuos com nimero abaixo de 200 células
CD4+/mm3 de sangue apresentaram menores
escores no dominio fisico. Em todos os
dominios, os escores foram menores com
diferencas significativas para pessoas em
seguimento ou com indicacdo de seguimento
psiquiatrico. Os pacientes com AIDS
apresentam boa qualidade de vida nos
dominios fisico e psicol6gico, mas tém
problemas nos de relacdes social e meio
ambiente™.

Estudo realizado em trés locais de
atendimento a pessoas com HIV/AIDS de

Porto Alegre/RS, sendo dois servicos de

salde, Ambulatério de Infectologia do
Hospital S8 Lucas (43,3%), Grupo
Hospitalar Conceicdo (GHC) (34,2%) e uma
organizacdo nao governamental, o Grupo de
Apoio a Prevencdo da AIDS do Rio Grande
do Sul - GAPA/RS (22,5%), usado o método
WHOQOL-HIV Bref. A amostra foi
constituida de 120 portadores do HIV/Aids,
do sexo masculino e feminino, com idade
entre 20 a 65 anos, em tratamento
antirretroviral, 50,8% do sexo masculino e
56,7% solteiros. A orientacdo sexual
informada é predominantemente
heterossexual (77,5%). Quanto a situacdo de
trabalho, 57,1% dos participantes nao
trabalham. Em relacio a0  nivel
socioecondémico apresenta-se
predominantemente médio baixo (63,3%).
Quanto a0 modo de transmissdo do virus
destaca-se a via sexual (77,5%). O estudo
mostra correlacdo entre suporte social,
qualidade de vida e adesdo ao tratamento. Os
aspectos psicoldgicos: ansiedade, depressao e
estresse  percebido estdo  inversamente
correlacionados a melhora do tratamento de
pessoas que vivem com HIV/AIDS. Pode-se
inferir que a rede social é fator de protecdo a
salde nesta populacdo, em relacdo ao
tratamento de satide e a qualidade de vida™.
Estudo realizado no municipio de
Ribeirdo Preto entre os anos de 2007 e 2008
com 228 participantes utilizou como
instrumento especifico o HATQOL, em dois

servicos especializados no atendimento




clinico-ambulatorial a pessoas vivendo com
HIV/AIDS, a

participantes possuia menos de 40 anos,

maioria dos individuos

solteiros, ensino fundamental incompleto,

recebem de 1 a 3 SM e sem vinculo

Verificaram-se diferencas estatisticamente
significantes entre homens e mulheres,
ressaltando que as mulheres apresentaram
sintomas de depressdo de intensidade mais

grave que os homens (Tabela 2)*°.

empregaticio

conforme

tabela

Tabela 1 - Distribuicdo dos participantes, segundo varidveis sociodemograficas. Ribeirdo Preto, SP,

2007-2008.

Variaveis Masculino
%

Idade (anos)
20a29 16 13,1
30a39 51 41,8
40 a 49 34 279
50a59 17 13,9
>60 04 3,3
Estado civil
Solteiro 72 59
Vivendo como casado 18 14,8
Casado 19 15,6
Separado 07 57
Viavo 01 0,8
Divorciado 05 4,1
Escolaridade
Analfabeto 04 3,3
Ensino fundamental 49 40,2
incompleto
Ensino fundamental 17 13,9
completo
Ensino médio completo 41 33,6
Superior completo 11 09
Renda (salario minimo)
N&o tem renda 13 10,7
<1 12 9,8
1,1a3 69 56,6
3,1ab 17 13,9
>5 11 09
Vinculo empregaticio
Néo 42 34,4
Sim 48 39,3
Desempregado 16 13,1
Aposentado 16 13,1

Feminino Total

n % n %
09 8,5 25 11
47 443 09 43
32 30,2 66 28,9
16 15,1 33 14,5
02 19 06 2,6
32 30,2 104 45,6
29 27,4 47 20,6
19 17,9 38 16,7
07 6,6 14 6,1
12 11,3 13 5,7
07 6,6 12 53
08 75 12 53
57 53,8 106 46,5
23 21,7 40 17,5
16 15,1 57 25,0
02 1,9 13 5,7
18 17 31 13,6
35 33 47 20,6
49 46,2 118 51,8
03 2,8 20 8,8
01 0,9 12 53
55 51,9 97 425
33 31,1 81 35,5
13 12,3 29 12,7
05 4,7 21 9,2

*Q salario minimo vigente, no periodo do estudo, era de R$380,00 (trezentos e oitenta reais)

Quanto aos dominios da qualidade de

vida do HATQOL, ao se comparar com

sintomas de depressao nos individuos
investigados, identificou-se quanto maior a

intensidade dos sintomas pior a QV, na




maioria dos dominios, exceto nos dominios

“preocupagdo com o sigilo” e “confianga no

médico” de acordo com a tabela 3%°.

Tabela 2 — Distribuicdo dos participantes do estudo, segundo intensidade dos sintomas de

depressdo, de acordo com o inventario de depressdo. Ribeirdo Preto, SP, 2007-2008

Sintomas de Masculino

depressao n % n
Ausente 97 79,5 68

Leve 07 5,7 06

Moderado 14 11,5 15

Grave 04 3,3 17

Total 122 100 106

Feminino Total Total
% n %
64,0 165 72,4
6,0 13 57
14,0 29 12,7
16,0 21 9,2
100 228 100

Tabela 3 — Valores padronizados médios e medianos dos dominios da escala HATQoL nos

participantes do estudo, segundo intensidade dos sintomas depressivos. Ribeirdo Preto, SP, 2007-

2008.
Dominios do
HATQOL Ausente
Média/mediana

Atividade geral 81,8/89,3
Atividade sexual 68,4/75,0
Preocupagéo com sigilo 31,5/25,0
Preocupacdo com a 58,2/60,0
saude
Preocupacéo financeira 36,9/31,2
Conscientizacdo sobre o 71,8/66,7
HIV
Satisfacdo com a vida 78,5/78,1
Questbes relativas a 86,5/93,7
medicagdo
Confianga no médico 96,7/100

Os transtornos depressivos estdo
associados a graves consequéncias em termos
de mortalidade e morbidade, causam perda da
produtividade e interferem nas relagdes

Sintoma depressivo

Leve a moderado Grave

Média/mediana Média/mediana
57,0/55,4 45,9/39,3
51,4/50,0 40,5/50,0
30,5/20,0 35,5/40,0
29,5/27,5 27,6/25,0
24,7/12,5 15,5/6,2
58,7/58,3 46,4/33,3
55,1/57,8 37,8/31,2
74,3/75,0 67,9/65,6
92,5/100 95,2/100

interpessoais. Os efeitos em longo prazo da
depressdo sdo tdo graves quanto aqueles

observados em diversas condigdes médicas




gerais, capazes de influenciar, de
maneira adversa, a longevidade e o bem-

estar’®,

A qualidade de vida das mulheres portadores
do HIV/ AIDS.

A incidéncia de AIDS mantém-se,
ainda, em patamares elevados, 19,5 casos por
100 mil habitantes, basicamente devido a
persisténcia da tendéncia de crescimento de
casos entre as mulheres, o que evidencia sua
vulnerabilidade frente a epidemia, enquanto
que a taxa de mortalidade vem diminuindo,
fato que se observa ap6s a introducdo da
politica de acesso universal ao tratamento
antirretroviral (TARV) que combina drogas
com diferentes formas de agdo (HAART -
highly active antiretroviral therapy)®’.

Os dados epidemiolégicos mostram
gue o nimero de casos notificados ao Sistema
de Informacdo de Agravos de Notificacdo
(SINAN) segundo sexo, em 2011 foi de 9.035
casos de AIDS em homens, para 5.491 casos
de AIDS em mulheres, incluindo-se todas as
faixas etarias™.

A infeccdo pelo HIV em mulheres
merece atencdo especial, principalmente pela
alta taxa de incidéncia encontrada nos altimos
anos, pelas desigualdades sofridas em relacéo
aos contextos socioecondmicos, culturais e
género, pelas mudangas no  perfil

epidemioldgico dos infectados™®. As mulheres

sdo mais vulneraveis ao comprometimento da
QV de individuos que vivem com HIV/AIDS,
essa vulnerabilidade feminina refere-se, entre
outros fatores, as diferencas marcantes nos
aspectos culturais, sociais e econdémicos, que
conferem as mesmas oportunidades desiguais
na protecdo, promocdo e manutencdo a
sa(ide?.

Estudo especifico HAT-QOL,
realizados no periodo de dezembro de 2000 a
abril de 2001 pela universidade publica do
Estado de S&o Paulo, com 73 mulheres
portadoras da infeccdo pelo HIV ou AIDS,
em ambulatério especializado no atendimento
a pacientes com HIV/AIDS, mostra que as
mulheres estudadas tinham idades entre 19 e
56 anos, 60,3% eram casadas ou moravam
junto com o parceiro e 50% apresentavam até
oito anos de escolaridade. Do total, 64,3%
conviviam com renda per capita menor que
01 SM. Quase a totalidade das mulheres foi
infectada por relacdes heterossexuais. Na
analise dos indices mais baixos da escala de
QV, os resultados demonstraram que 0S
dominios mais comprometidos foram:
preocupacOes financeiras, preocupagdo com
sigilo sobre a infecgéo, atividades sexuais e
preocupacOes com a satide®’,

Estudo realizado em Ribeirdo Preto no
periodo de maio de 2007 a junho de 2008
utilizou o método WHOQOL HIV bref, entre
as 250 mulheres cadastradas nos servicos 106

mulheres soropositivas foram entrevistadas. A




faixa etaria predominante foi entre 30 e 39
anos, 48 (45,3%) eram casadas ou viviam
como casadas e 88 (83,0%) apresentavam
escolaridade até o ensino fundamental. Do
total, 55 (51,9%) ndo tinham vinculo
empregaticio e 49 (46,2%) possuiam renda
mensal de 1,1 a 3 salarios minimos. Quanto as
caracteristicas reprodutivas e sexuais, quase
todas as mulheres eram heterossexuais
(99,1%) e 98 (92,4%) foram infectadas via
sexual. Do total, 68 (64,2%) tinham parceiro
sexual, 65 (61,3%) consideravam 0
relacionamento fixo, 61 (57,5%) tinham vida
sexual ativa e 37 (34,9%) sempre tinham o
parceiro usando preservativo masculino®®.
Através do WHOQOL HIV bref, seis
dominios foram avaliados: fisico, psicolégico,
nivel de independéncia, meio ambiente,
espiritualidade, relagbes sociais. Dentre 0s
dominios de  qualidade de  vida,
espiritualidade obteve maior escore (65,7),
seguido pelo fisico (64,7), psicolégico (60,6),
relacbes sociais (59,5). Menores escores
foram atingido nos dominios nivel de
independéncia (58,6) e meio ambiente (54,5).
Evidenciou-se que os fatores baixo nivel
socioecondmico e educacional tiveram
associacdo com  diferentes  dominios,
denotando a relagdo entre qualidade de vida e

condicdes de vida'®,

A qualidade de vida das criangas e

adolescentes portadores do HIV/ AIDS.

No Brasil, dados epidemioldgicos
indicavam a existéncia de 8900 casos de
AIDS por transmisséo vertical, até dezembro
de 2003. No Distrito Federal, informacdes
apontavam a existéncia, em registro ativo, de
aproximadamente 120 casos de AIDS e de
portadores do HIV, em pessoas com até 19
anos de idade, a quase totalidade infectada por
transmissao vertical até dezembro de 2003%.

A modificacdo da AIDS, de agravo
com alta letalidade para enfermidade cronica,
tem repercussdo no desenvolvimento fisico e
psicoloégico de criancas e adolescentes
soropositivos, notadamente aqueles infectados
pela transmissdo vertical. Com o advento da
terapia antirretroviral e o0 acesso ao
tratamento, estudos tém mostrado a melhoria
da QV das criancas HIV+, de modo que
necessidades de natureza psicossocial passam
a ter novo significado e relevancia®.

Disfungdes psicossociais estdo
associadas a suporte social e escolar
empobrecido. Os prejuizos identificados no
desenvolvimento cognitivo e emocional das
criancas portadoras de HIV/AIDS estdo, na
maior parte das vezes, relacionados ao
contexto nos quais suas familias se
dificuldades

economicas e pouca QV. Antes do surgimento

encontram, com muitas

da terapia antirretroviral combinada, a taxa de
mortalidade por AIDS de criangas

soropositivas era elevada, além da ocorréncia




frequente de deficits no desenvolvimento
psicomotor e neurocognitivo devido & agdo do
HIV sobre o sistema nervoso central. Com a
disponibilidade de tratamento, observa-se a
melhoria dos indices gerais de salde e de
desenvolvimento desses pacientes, com
reducdo acentuada da ocorréncia de
internacbes e de infeccBes oportunistas.
Assim, os familiares, em especial o0s
cuidadores primarios, tendem a se deparar
com novos desafios, tais como revelacdo do
diagnostico, inicio e continuidade da
escolarizagdo, adesdo ao tratamento complexo
e de longo prazo, a chegada da puberdade e o
inicio da vida sexual®.

Estudo realizado com 43 cuidadores
primarios, a maioria maes soropositivas com
idade entre 18 a 68 anos, revelou a presenca
de dificuldades em é&reas como adesdo ao
tratamento, revelacdo do diagndstico para a
crianca/adolescente e informacdo sobre o
diagnostico na escola. Quanto as estratégias
de enfrentamento, houve predominio de busca
de praticas religiosas/ pensamento fantasioso
e focalizacdo no problema, segundo escores
da Escala Modos de Enfrentamento de
Problemas (EMEP). O estudo indica a
necessidade das equipes de saude se qualificar
para atendimento a demandas psicossociais,
visando atencéo integral e interdisciplinar aos
familiares e criangas/adolescentes vivendo
com HIV/AIDS?.

A heterogeneidade da amostra no que
tange aos graus de parentesco foi evidenciada,
resultado que era esperado devido a
diversidade de vinculos socio-familiares que
caracterizam o0s cuidadores primarios de
criangas e jovens soropositivos. No entanto, a
maior frequéncia de mées bioldgicas entre o0s
cuidadores da amostra pode ser considerado
reflexo da politica publica que permite o
acesso universal ao tratamento antirretroviral,
propiciando melhor QV e de salde aos
cidad&os brasileiros vivendo com HIV/AIDS.
Assim, muitas maes soropositivas tém
desempenhado seu papel como cuidadoras
primarias, participando do processo de
desenvolvimento de seus filhos. As boas
condigBes de salde e de desenvolvimento das
criangas e adolescentes também sdo frutos
dessa politica publica: a maioria utilizava
medicacdo antirretroviral e apresentava
condicdo imunoldgica satisfatoria, usufruindo

do convivio com seus pares e familiares®.

Considerac0es Finais

Cerca de trés décadas desde a
descoberta da infeccdo pelo HIV/AIDS,
observa-se que o impacto do HIV na vida das
pessoas afetadas pelo virus modificou, bem
como suas necessidades. Apesar do avango
principalmente relacionado ao tratamento com
antirretrovirais, muitos desafios ainda
persistem no &mbito da prevencdo e

assisténcia.




A compreensdo da QV das pessoas
que vivem com HIV/AIDS sdo fundamentais,
considerando a evolucgéo crénica da infeccéo,
possibilidade de tratamento, maior sobrevida
e convivio com uma doenca estigmatizante,
transmissivel e incuravel até o0 momento, com
inUmeras consequéncias biopsicossociais que
repercutem na QV.

Pessoas soropositivas que avaliaram
maior disponibilidade e satisfagdo com o
suporte emocional, que referiram menor
utilizacdo de estratégias de enfrentamento
focalizado na emocdo, maior frequéncia de
enfrentamento no problema e viviam com
parceiro (a) relataram melhores condicdes de
funcionamento das esferas cognitiva, afetiva e
dos relacionamentos sociais. Portanto, a
avaliacdo da QV de pessoas que vivem com 0
HIV/AIDS podem contribuir para o
direcionamento de acdes e intervencdes dos
profissionais de satde, bem como de politicas
publicas que promovam a QV dessa

populagéo.
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