UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO

LIS APARECIDA DE SOUZA NEVES

Qualidade de vida de individuos com a coinfeccao

HIV /tuberculose no municipio de Ribeirao Preto - SP

Ribeirao Preto
2010



LIS APARECIDA DE SOUZA NEVES

Qualidade de vida de individuos com a coinfeccao

HIV /tuberculose no municipio de Ribeirao Preto - SP

Tese apresentada a Escola de Enfermagem
de Ribeirao Preto da Universidade de Sao
Paulo para obtencao do titulo de Doutor em
Ciéncias, Programa de Po6s-Graduacao em
Enfermagem Fundamental.

Linha de pesquisa: Doencas Infecciosas:
problematica e estratégias de enfrentamento

Orientadora: Prof* Dr? Elucir Gir

Ribeirao Preto
2010



Autorizo a reproducao e divulgacao total ou parcial deste trabalho, por
qualquer meio convencional ou eletronico, para fins de estudo e pesquisa,
desde que citada a fonte.

Catalogacao da Publicagao
Servico de Documentagao de Enfermagem
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto

Universidade de Sao Paulo

FICHA CATALOGRAFICA

Neves, Lis Aparecida de Souza

Qualidade de vida de individuos com a coinfeccao
HIV/Tuberculose no municipio de Ribeirdo Preto-SP.
Ribeirao Preto / Lis Aparecida de Souza Neves;
orientador Elucir Gir. — Ribeirao Preto, 2010.

139f.

Tese (Doutorado) — Escola de Enfermagem de Ribeirao
Preto — Universidade de Sao Paulo, 2010.

1. HIV; 2.aids; 3. qualidade de vida; 4. tuberculose,;
5. apoio social.




NEVES, Lis Aparecida de Souza Neves

Qualidade de vida de individuos com a
coinfeccao HIV/Tuberculose no municipio de
Ribeirao Preto-SP

Tese apresentada a Escola de Enfermagem de
Ribeirao Preto da Universidade de Sao Paulo
para obtencao do titulo de Doutor em Ciéncias,
Programa de Pos-Graduacao em Enfermagem
Fundamental.

Aprovado em: / /

Comissao Julgadora

Prof. Dr.

Instituicao: Assinatura:

Prof. Dr.

Instituicao: Assinatura:

Prof. Dr.

Instituicao: Assinatura:

Prof. Dr.

Instituicao: Assinatura:

Prof. Dr.

Instituicao: Assinatura:




Dedicatoria

Ao Matias, meu melhor amigo e eterno namorado, pelo
amor carinho e dedicacdo, companheiro de todos os
momentos, que sempre me incentivou, até nas horas mais
dificeis. Obrigado por compartilhar a vida comigo.

A Tais e Mateus, que ficaram ao meu lado mesmo quando
estive distante; suportaram as minhas crises e me
apoiaram com amor e compreensdo. Vocés crescevram e se
tornaram pessoas maravilhosas, que me enchem de
orgulho e alegria.



Dedicatoria especial

Leandro Eduardo, Du, meu irmdo querido, exemplo de
forca, luta e determinacdo pela vida, sempre presente no
meu coracao;

Sr. Joaquim, sogro adorado pelos filhos, netos e noras, para
sempre ficard a lembranca da sua bondade e alegria.
Yocés sempre me incentivaram e sei que estdo com os anjos
festejando esta minha vitoria.



Agradecimentos

A Deus, pela vida, pelo equilibrio, por me permitir que mais um objetivo na
minha vida fosse alcangado; nele busquei forcas nos momentos mais dificeis.

A minha mde, pelo exemplo de perseveranca e determinagdo, pelo amor
incondicional e infinito, e por me ensinar a acreditar na vida.

Jodo, pela paciéncia, pelo carinho e atengdo com que sempre cuidou de minha mde
e de toda minha familia.

Ao meu pai, por sempre ter acreditado em mim e nas minhas possibilidades.

A minha sogra Ranulfa, pelas palavras de afeto, presente nos bons e maus
momentos, acolhendo a todos que buscam um porto sequro.

A Fernanda e aos meus afilhados Ronan e Darrié, pela presenca constante dando
apoio e carinho a todos.

Considerando esta tese como tesultado de uma longa caminhada, agradecer
nominalmente a todas as pessoas que me auxiliaram durante este processo, torna-
se tarefa quase impossivel. A todos que de alguma forma passaram pela minha
vida e contribuiram para a constru¢do de quem sou hoje, minha gratiddo.



Agradecimentos especiais

Profa. Elucir Gir, por ter acreditado em mim, abracando comigo este ideal, indo muito além
da orientagdo. Obrigada pelo compartilhar de idéias e pela competéncia com que me conduziu
nesta trajetoria.

Profa. Claudia Benedita dos Santos, a quem agradeco a imensa contribuicdo e paciéncia nas
andlises estatisticas, pela oportunidade de aprendizado obtida a cada contato que tivemos.

Profa. Silvia Rita Marin Canini, pelo carinho e amizade compartilhados, pelas sugestoes e
estimulo constante.

Profa. Jordana de Almeida Nogueira, que partilhou conosco tantos momentos na
enfermagem em Ribeirdo Preto, pela disponibilidade de estar ao nosso lado em mais este
momento.

Profa. Marli Terezinha Gimeniz Galvdo, pelas contribuicées para o aperfeicoamento do

trabalho.

Profa. Tereza Cristina Scatena Villa (Tite) e Grupo GEO-TB, pela disponibillidade, carinho
e apoio; incansdvel na luta em chamar a atengdo para a calamidade da tuberculose no Brasil.

Prof. Bruno Spire, pela atengdo em me receber no INSERM e na AIDES de Marseille,
contribuindo para o meu crescimento pessoal e profissional.

Cldudia e Cdssia, minhas “irmds” desde sempre, com quem sempre pude contar em todos os
momentos de minha vida.

Regininha e Cri (Luis Henrique), amigos com quem partilhamos dificuldades, tristezas e
alegrias. Obrigado pela convivéncia, amizade e companheirismo.

Rita e Miguel, meus “meninos” do Simioni que me “acolhem” e cuidam de mim diariamente, e
que hoje tenho a felicidade de poder chamar de amigos. Agradeco a vocés a confianga, a
preocupagdo e o companheirismo do dia a dia.

Fdtima, Mébnica, Cristina e Stella, que se desdobraram no trabalho permitindo minhas
auséncias na busca dos meus sonhos e da minha qualificacdo. Tenho muito a agradecer vocés
e a toda equipe do Programa Municipal de DST/aids e Hepatites Virais de Ribeirdo Preto
pelo apoio e incentivo o tempo todo.

Dr. Sténio, por abrir as portas do Programa de Tuberculose, apoiando este trabalho em todos
os momentos. Agradeco também as equipes que realizam o tratamento supervisionado nos
ambulatdrios, por me auxiliarem no acesso aos pacientes.



Madrcia, Luciene, Gabrielle, Janaina, Miriam, Maria Paula, Vera, Paulinho e Maria de
Lourdes do Centro de Referéncia Simioni, obrigada pela oportunidade de trabalhar com quem
respeita o ser humano, e trata a todos com atengdo, competéncia e carinho acima de tudo.

Aos colegas da Secretaria Municipal da Satide de Ribeirdo Preto: Mdrcia Reis, Luciana,
Maria Renata, Vanda, equipe da vigildncia epidemioldgica e dos programas de saiide, e todos
os que convivem diariamente com as incertezas, angustias e sonhos de uma satide piblica

com qualidade e equidade.

Marta Angélica, Ricardo e Pamela, obrigada pela amizade, alegria e bom humor, e pelo apoio
que nos deram em todos os momentos.

Aos funciondrios da EERP-USP, em especial a Edilaine e Eliana do Programa de Pos-
Graduacdo em Enfermagem Fundamental, pelo apoio e auxilio durante todas as etapas da
pos- graduagdo.

Aos colegas do NAIDST, em especial a Patricia, Renata e Carolina, que partilharam comigo
momentos de angiistia e alegrias durante a construgdo deste trabalho.

A Ana Paula e Camila, pelo auxilio na coleta de dados.

A CAPES — Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior pelo apoio e
financiamento desta pesquisa,

E, especialmente,

Aos pacientes que me permitiram entrar em suas casas e partilhar suas historias, meu muito

obrigado.



Resumo

NEVES, L. A. S. Qualidade de vida de individuos com a coinfeccdo HIV/
Tuberculose no municipio de Ribeirdo Preto-SP. 2010. 139f. Tese (Doutorado) —
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de S&o Paulo, Ribeirdo
Preto, 2010.

Introducédo: A tuberculose (TB) é a infecgdo oportunista mais associada com o
HIV/aids; sua associagdao com o HIV afeta negativamente a vida dos individuos,
tanto nos aspectos bioldégicos como nos psicossociais. A debilidade fisica aliada ao
estigma e a discriminagcdo de ambas as enfermidades podem levar ao isolamento
social e a restricdo dos relacionamentos, prejudicando a manutengao da rede social
de apoio e a qualidade de vida do individuo com a coinfeccdo HIV/TB. Objetivo:
avaliar a qualidade de vida de individuos com a coinfecgcdo HIV/TB e comparar com
a qualidade de vida de individuos soropositivos para o HIV. Materiais e Métodos:
trata-se de estudo descritivo, de corte transversal, realizado por meio de entrevista
com pacientes soropositivos para o HIV e com coinfectados HIV/TB, em
acompanhamento ambulatorial no municipio de Ribeirdo Preto; foram utilizados os
instrumentos WHOQOL HIV bref, Escala de Suporte Social para Pessoas Vivendo
com HIV/AIDS e instrumento para caracterizacdo socioecondmica. Resultados:
participaram 115 individuos soropositivos para o HIV, sendo 57 coinfectados com TB
e 58 ndo coinfectados; a maioria era do sexo masculino, heterossexuais,
predominando a faixa etaria de 40 a 49 anos, com os coinfectados apresentando
escolaridade e renda inferiores aos demais. Cerca de um ter¢o dos individuos com
TB ativa soube da sua soropositividade recentemente; a maioria apresentava
contagem de linfécitos TCD4 menor que 200 células/mm? e uso recente da terapia
antirretroviral, diferentemente dos pacientes soropositivos que apresentaram
melhores indicadores clinicos e uso de ARV ha mais tempo. A forma clinica de TB
mais comum foi a pulmonar, mas com taxas elevadas de extra pulmonar. Na
avaliacdo da qualidade de vida os individuos coinfectados apresentaram escores
médios mais baixos do que os ndo coinfectados em todos os dominios, com
diferenca importante no Fisico, Psicolégico, Nivel de Independéncia e Relagdes
Sociais. Os valores do suporte social foram intermediarios, mas com ampla
variabilidade de escores; houve associacdes estatisticas entre o suporte social e
quase todos os dominios de qualidade de vida, exceto Espiritualidade. Conclusdes:
O grande numero de pacientes coinfectados com baixo nivel sécioeconémico
evidenciou a estreita relacao da dupla infecgao com a exclusao social, apontando TB
e HIV/aids como doengas de magnitude que ultrapassa as barreiras biologicas. A
qualidade de vida dos individuos com a coinfeccao HIV/TB foi pior do que a dos
soropositivos sem TB em todos os dominios. O suporte social tem um papel
importante ao amenizar consequéncias negativas de eventos estressantes, podendo
diminuir o efeito do preconceito de ambas as enfermidades e afetando diretamente a
qualidade de vida do individuo coinfectado.

Palavras-chave: HIV; aids; tuberculose; qualidade de vida; apoio social.



Abstract

NEVES, L.A.S. Quality of life in people carrying an HIV/Tuberculosis co-
infection in the municipality of Ribeirdo Preto (SP). 2010. 139f Theses (PhD) —
University of Sao Paulo at Ribeirdo Preto College of Nursing, Ribeirdo Preto, 2010

Introduction: Tuberculosis (TB) is the opportunist infection mostly associated with
HIV/AIDS; its association with HIV affects a person’s living in a negative way, both in
biological and psychosocial aspects. The physical weakness linked to the stigma and
the discrimination on both diseases may lead to social isolation and to restriction in
relationships, harming the maintenance of social links for support and the person’s
quality of life with HIV/TB co-infection. Objective: Assessing the quality of life of
people carrying HIV/TB co-infection and compare it with the quality of life of people
serum-positive for HIV. Materials and Methods: This is a descriptive study, with
transversal cutting, accomplished by means of interviewing serum-positive patients
for the HIV and HIV/TB co-infected undergoing ambulatory follow-up in Ribeirdo
Preto county; we used WHOQOL HIV bref tools, Social Support Inventory for People
who are Positive or Have Aids and an instrument for socio-economic featuring.
Results: 115 HIV serum-positive people took part, 57 of them co-infected with TB
and 58 non-co-infected; most of them were male, heterosexuals, mostly in their 40’s;
those co-infected presented schooling and income inferior to the rest. About one-third
of those stricken by active TB had come to know about their being serum-positive
only ver%/ recently; most presented lymphocytes figures TCD4 inferior to 200
cells'/mm® and recent use of anti-retroviral therapy, different from serum-positive
patients which presented better clinics indexes and use of ARV for a longer time. The
most common clinic form of TB was the lung one, but with high levels of extra lung
ones. In the assessment of quality of life, co-infected people showed lower average
scores than those non-co-infected in all levels, with important difference in Physical,
Psychological, Level of Independence and Social Relations. The values of social
support were intermediate, but with wide range of scores; there was some
association between social support and nearly all levels of quality of life, with
exception of spirituality. Conclusions: The large number of co-infected patients with
low socio-economic level stressed the narrow relation of double infection with social
exclusion, showing TB and HIV/AIDS as diseases with a magnitude that transcends
biological barriers. Quality of life of people carrying HIV/TB co-infection was worse
than those serum-positive without TB in all levels. Social support has an important
role in soothing negative consequences of stressing events, and it may minimize the
effect of prejudice on both diseases and influencing in a direct way the quality of life
of a co-infected person.

Key-Words: HIV; AIDS; tuberculosis; quality of life; social support.



Resumen

NEVES.L.A.S. La calidad de vida de las personas con coinfeccion VIH / TB en
Ribeirdo Preto-SP. 2010. 139h. Tesis (Doctorado). Escuela de Enfermeria de
Ribeirdo Preto, Universidad de Sao Paulo, 2010.

Introduccidn: La tuberculosis (TB) es la infeccidon oportunista mas comun asociada
con el VIH / SIDA, su asociacion con el VIH afecta la vida de una persona de una
manera negativa, tanto en los aspectos psicosociales y biologicos. La debilidad
fisica, relacionada con el estigma y la discriminacién contra las dos enfermedades
pueden conducir al aislamiento social y la restriccion de las relaciones, perjudicando
el mantenimiento de la red de apoyo social y calidad de vida de las personas con
coinfeccion TB / VIH. Objetivo: Evaluar la calidad de vida de las personas con
coinfeccién VIH / tuberculosis y comparar la calidad de vida de las personas
seropositivas para el VIH. Materiales y Métodos: Se realizé un estudio descriptivo,
con el corte transversal, realizado mediante entrevistas con seropositivos para el VIH
y com coinfectados VIH / TB sometidos a seguimiento ambulatorio en Ribeirao Preto;
se utilizé el WHOQOL bref VIH, Inventario de Apoyo Social para Personas que Viven
con el VIH / SIDA vy instrumento de las caracteristicas socioecondmicas.
Resultados: participaron 115 personas VIH positivas, 57 de ellos coinfectados con
tuberculosis y 58 no-coinfectado. La mayoria eran hombres, heterosexuales, sobre
todo en sus 40's afos, con los coinfectados presentan educativos y los ingresos
inferiores a que otros. Alrededor de un tercio de los afectados por la TB activa
recientemente se enteré6 de su condicion de VIH, la mayoria de las cifras
presentadas por los linfocitos T CD4 por debajo de 200 células/mm3 y el uso
reciente de la terapia antirretroviral, a diferencia de los pacientes VIH-positivos que
tenian mejores indices de clinicas y el uso de antirretrovirales durante un tiempo
mas largo. La forma clinica mas frecuente de la TB fue la pulmonar, pero con un alto
nivel de los pulmones extra. En la evaluacion de la calidad de vida, las personas co-
infectadas mostraron menores puntuaciones promedio, en todos los niveles, con
una diferencia importante la fisica, sicoldgica, nivel de independencia y relaciones
sociales. Los valores de apoyo social fueron intermedios, pero con gran variabilidad
de las puntuaciones, se social y casi todos los ambitos de la calidad de vida, con
excepcion de Espiritualidad. Conclusiones: ElI gran numero de pacientes
coinfectados por el bajo nivel socioecondmico mostrd la estrecha relacién de la
infeccién doble con la exclusion social, sefialando la tuberculosis y el VIH / SIDA
como enfermedades con una magnitud que trasciende las barreras bioldgicas . La
calidad de vida de las personas con coinfeccién VIH / tuberculosis era peor que que
los sueros positivos sin tuberculosis en todos los ambitos. El apoyo social tiene un
papel importante para mitigar las consecuencias negativas de los acontecimientos
estresantes, que pueden reducir el efecto de los prejuicios de las enfermedades y
que influyen directamente en la calidad de vida de las personas co-infectadas.

Descriptores: VIH; Sida; tuberculosis; Calidad de Vida; Apoyo Social.
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“Bendito, bendito é aquele que semeia livros, livros a mdo cheia e manda o povo pensar; o
livro caindo na alma, é germe que faz a palma, é chuva que faz o mar”

Castro Alves
(poeta brasileiro, vitima da tuberculose)

l. Jutroducdo
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Introducéo

A identificagdo do Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV) e da sindrome da
imunodeficiéncia adquirida (aids) ocorreu ha cerca de trés décadas, porém, o
numero de pessoas infectadas e doentes continua aumentando nesse periodo de
tempo.

Segundo dados da Organizagao Mundial de Saude (OMS), estima-se que 34
milhdes de pessoas estejam vivendo com o virus no mundo (WHO, 2009b). No
Brasil, até junho de 2008 foram notificados 506.499 casos de aids, com projecao
para o mesmo periodo de aproximadamente 600.000 individuos infectados pelo HIV
(BRASIL, 2008).

A aids constitui-se em uma das principais causas de morte prematura no
estado de Sao Paulo, sendo a segunda causa de morte entre homens de 20 a 34
anos e entre as mulheres de 25 a 34 anos. A mortalidade esta associada ao
diagnodstico tardio da infecgdo, a presenga de infecgdes oportunistas graves e
neoplasias decorrentes do comprometimento do sistema imunolégico (BRASIL,
2008).

O HIV é um retrovirus que causa disfungao imunolégica crénica e progressiva
devido ao declinio dos niveis de linfécitos TCD4, sendo que quanto mais baixa for a
contagem, maior o risco de o individuo desenvolver aids e outras infecgdes
oportunistas (CANINI et al., 2004).

A tuberculose (TB) € uma das doengas mais associadas com a infec¢ao pelo
HIV, visto que é considerada como um dos principais fatores de risco para a
progressao de infecgao latente pelo Mycobacterium tuberculosis (Mtb) para doenca
ativa. Em individuos nao infectados pelo HIV, o risco acumulado de desenvolver TB
na forma clinica € de 5% a 10% durante toda a vida, contra 10% ao ano entre os
infectados (BATES et al., 2004).

No ano de 2006 foram notificados no Brasil 83.977 casos novos de TB sendo
que 7.557 estavam coinfectados pelo HIV, correspondendo a 9% do total (BRASIL,
2009). Os estados com maiores percentagens sdo Santa Catarina (20,3%), Rio
Grande do Sul (19,9%), e S&o Paulo (15,6%). Para os individuos vivendo com

HIV/aids, a TB é uma das trés principais causas de morte por doenga infecciosa.
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Dados do Ministério da Saude mostram que entre as tendéncias atuais da
epidemia da aids esta a pauperizacdo (BRASIL, 2008), vindo ao encontro a
epidemia da TB, cujo fator social destaca-se como um determinante principal
associado a ocorréncia da doenca (SANTOS et al., 2007).

Estudos no Brasil e no mundo abordam a tematica da coinfeccéo
(BRUNELLO, 2010; CHEADE et al., 2009; MARUZA; XIMENES; LACERDA, 2008;
MIRANDA et al., 2009; MUNIZ et al., 2006), mas sdo escassos 0s que enfocam 0s
aspectos psicossociais da coinfeccdo HIV/TB, restringindo-se principalmente a
questdes relacionadas com o tratamento.

A relevancia das questdes sociais em ambas as epidemias, a atual
cronicidade da aids e a longa duracdo do tratamento da TB nos levaram a
considerar o impacto destas duas patologias na qualidade de vida (QV) dos
pacientes coinfectados. Para Reis (2008) a QV permite considerar a evolugao da
infeccdo, as possibilidades de tratamento e o convivio com uma doenga
estigmatizante, com inumeras consequéncias biopsicossociais, consideragdes estas

que podem ser feitas para os pacientes de ambas as enfermidades.

1.1. A infeccdo pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana: aspectos clinicos e

epidemioldgicos

As formas de contagio do HIV conhecidas e com importancia epidemiolégica
sdo as relagdes sexuais desprotegidas, transmissdo sanguinea e da mae para o
feto, também chamada materno-infantii (BRASIL, 2008). Apdés um periodo de
laténcia variavel, o virus comecga a se reproduzir, dizimando os glébulos brancos,
causando disfungédo imunoldgica cronica e progressiva devido ao declinio dos niveis
de linfécitos CD4 (RACHID; SCHECHTER, 2003).

Com o avanco da infecgao pelo HIV e o declinio da imunidade, os pacientes
tornam-se mais suscetiveis as infec¢cdes oportunistas, levando ao quadro da aids.
Entre as infecgdes oportunistas destacam-se a pneumonia por Pneumocystis
jirovecii, toxoplasmose cerebral, TB pulmonar atipica ou disseminada e infecgao por

citomegalovirus.



Introducdo 21

O tratamento consiste no monitoramento clinico e laboratorial € no uso de
antirretrovirais (ARV), e os principais objetivos desse tratamento visam:
- redugao da morbidade e mortalidade associada a aids;

- melhora da qualidade de vida;
- preservagao e quando possivel restauragao do sistema imunoldgico;
- supressao de forma sustentada da replicacao viral (BRASIL, 2008).

Em 1996, o Ministério da Saude publicou a Lei 9.313, garantindo o acesso ao
tratamento da terapia antirretroviral (TARV) a todas as pessoas que vivem com HIV
e que tenham indicagcdo para recebé-lo. Esta determinagado, juntamente com as
acdes de prevencao e controle da disseminagcdo do HIV, modificaram o curso da
epidemia no Brasil, alterando sua evolug¢ao e tendéncias (DOURADO, 2006).

Apesar de a aids ainda ser considerada incuravel, os avangos cientificos
referentes ao tratamento medicamentoso, proporcionaram significativo aumento na
expectativa de vida das pessoas soropositivas, retardando as manifestagdes
patolégicas da doenga e tornando-a uma condicdo controlavel (PERETTI-WATEL;
SPIRE, 2008).

Os fatores responsaveis para a redefinicdo da aids enquanto doenca crénica
foram os avangos no conhecimento sobre a doenca, o monitoramento da progressao
da infecgao pelo surgimento de novos exames laboratoriais (contagem de linfécitos T
CD4 e de carga viral) e o surgimento dos ARV (ALENCAR; NEMES; VELOSO,
2008).

A contagem de linfécitos T CD4 ¢é utilizada como um parametro laboratorial
preditivo do prognédstico da aids, e também, como um indicador da magnitude do
risco para infec¢gdes oportunistas (MARCELLIN et al.,, 2010). A determinagdo da
carga viral reflete a dindmica do HIV nos individuos infectados, estabelecendo um
marcador laboratorial importante para avaliagao clinica do paciente soropositivo.

Os pacientes que utilizam os ARV regularmente atingem niveis plasmaticos
de carga viral indetectavel, conseguindo aumentar o nivel de linfécitos T CD4 que
estavam sendo destruidos, recuperando parcialmente a imunidade (ALENCAR;
NEMES; VELOSO, 2008). Desta forma, ocorre diminui¢ao da incidéncia de infecgbes
oportunistas, com consequente aumento na sobrevida do paciente.

Vale ressaltar que o conceito de cronicidade neste contexto transcende a
concepgao da doenga como um fato meramente biolégico, e sim, como um

fendmeno relacionado ao conhecimento do individuo, suas crengas e valores que
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permeiam sua rede familiar e social (SCHAURICH; PADOIN, 2008). De acordo com
Reis (2008) a dimensao da doencga ultrapassa os aspectos bioldgicos, envolvendo
também os contextos social, psicologico, cultural e religioso das pessoas.

O periodo entre a aquisicao do HIV e a manifestacdo da aids pode durar
alguns anos, porém, apesar de o individuo infectado pelo virus estar muitas vezes
assintomatico, pode apresentar importantes transtornos na esfera psicossocial, a
partir do momento em que fica sabendo de seu diagnadstico.

A cronicidade da aids provocou mudangas na sua associacdo com a morte
iminente, uma vez que se apresentam melhores perspectivas na vida dos
soropositivos. O aumento da expectativa de vida das pessoas soropositivas renovou
os desafios da promogdo da integralidade, tais como a reinser¢do social, a
promog¢ao de habitos saudaveis e a promocdo dos seus direitos sexuais e
reprodutivos (BRASIL, 2008).

Apesar dos avangos promovidos pela TARV, novos desafios se apresentam
no enfrentamento da epidemia, destacando-se a necessidade de reconhecer e
manejar as comorbidades emergentes e aquelas relacionadas aos efeitos adversos
dos ARV, a promocido da adesdo a terapéutica e a ampliacdo do acesso ao
diagnéstico e ao tratamento precoce (GUIMARAES; RAXACH, 2002).

A n&o adesdo ao regime medicamentoso com ARV é considerada um dos
maiores perigos a resposta ao tratamento individual (SILVA et al., 2009),
contribuindo para o aumento das taxas de mortalidade e morbidade. Também esta
relacionado diretamente a faléncia terapéutica, facilitando a emergéncia de cepas do
HIV resistentes aos medicamentos existentes e implicando na necessidade de
utilizagdo de combinagao de outras drogas.

Algum grau de ndo adesdo ocorre universalmente em qualquer pais,
independentemente do seu desenvolvimento econémico, e mesmo em doengas que
envolvem potenciais riscos de vida. Estudos realizados para analisar a adesao dos
pacientes com aids confirmam que se trata de um fendmeno complexo e multicausal
e os fatores determinantes podem ser classificados em trés categorias (MELCHIOR
et al., 2007; SILVA et al., 2009):

- relacionados ao individuo e ao seu estilo de vida (receio de estigma e
discriminagao, uso de substancias quimicas, depressao, suporte social);
- relacionados a doencga e ao tratamento (tipo de regime medicamentoso, uso de

outros medicamentos, efeitos adversos);
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- relacionados aos servigos de saude (capacitagao dos profissionais, acolhimento,
multidisciplinaridade).

Apesar do impacto positivo da TARV na trajetoria da infecgéo, os seus efeitos
adversos tém sido vistos como fonte de impacto negativo na qualidade de vida dos
pacientes soropositivos. O aumento dos efeitos metabdlicos adversos provocados
pela TARV, entre os quais a resisténcia a insulina, dislipidemia, mudancgas na
distribuicdo da gordura corporal, alteragbes no perfil lipidico e glicémico, aumenta o
risco para doencas ateroscleréticas, causando preocupacdes sobre a possibilidade
de desenvolvimento de doengas cardiovasculares (GUIMARAES et al., 2007).

Outro efeito adverso que prejudica a qualidade de vida dos pacientes em uso
da TARV ¢é a sindrome da lipodistrofia, caracterizada pela alteragao da distribuicao
da gordura corporea (aumento da circunferéncia abdominal e das mamas, formagéao
de gibas na regido posterior do pescogo, redugao do tecido adiposo da face, perda
da gordura em nadegas e membros). Para Fernandes et al. (2005), a lipodistrofia é
um importante fator estigmatizante para os individuos portadores do HIV, facilitando
a identificagcao de sua soropositividade e com diversas repercussdes psicossociais,
acarretando muitas vezes o abandono do tratamento medicamentoso e conseqliente
piora na sua qualidade de vida.

Em relagdo aos aspectos epidemioldgicos também ocorreram mudangas nas
tendéncias da epidemia de HIV/aids. Esta iniciou entre individuos homossexuais
masculinos das regidées metropolitanas do Rio de Janeiro e Sdo Paulo, com alto
nivel socioecondmico, seguido de casos entre os hemotransfundidos e usuarios de
drogas endovenosas (RODRIGUES JUNIOR; CASTILHO, 2004). A relevante
mobilizagcdo social e consequente mudanca de comportamento entre homens
pertencentes aos estratos sociais mais elevados promoveu certa estabilizacao neste
segmento; em relagdo a transmissédo sanguinea, houve importante declinio entre os
hemotransfundidos, devido principalmente ao controle do sangue e hemoderivados,
principalmente com a disponibilidade dos testes laboratoriais para deteccdo de
anticorpos anti-HIV, a partir de 1986 (SAO PAULO, 2009). Os usuarios de drogas
endovenosas ocupam posicdo de destaque entre os casos de transmissao
sanguinea, porém, no contexto geral da epidemia, houve uma queda acentuada
desta categoria, especialmente a partir de me ados da década de 90 (BRASIL,
2010a).
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A via sexual € a principal categoria de exposicdo, com destaque aos
heterossexuais, resultando na heterossexualizagdo e feminizacdo da epidemia
(RODRIGUES NETO, et al. 2010). O aumento da incidéncia em mulheres,
principalmente aquelas com baixo nivel de escolaridade, trouxe como consequéncia
0 aumento dos casos em criangas, por meio da transmissao vertical. A transmissao
da infecgdo pelo HIV da mae infectada para a crianca pode ocorrer durante a
gravidez, parto ou aleitamento materno e & responsavel por quase 90% dos casos
de aids em criangas com até cinco anos de idade (BRASIL, 2010a).

Apos a implementacdo das medidas profilaticas para a prevencdo da
transmissao vertical do HIV em 1996, entre as quais a introdugao dos ARV durante o
periodo do pré-natal e parto, a incidéncia de casos de aids em criangas vem
diminuindo progressivamente no pais (BRASIL, 2010a).

Se tomarmos a escolaridade como indicador de situacdo socioeconémica,
pode-se dizer que a epidemia sofre um processo de pauperizagao, uma vez que se
observa aumento do numero de casos entre os individuos com menor nivel de
escolaridade (RODRIGUES JUNIOR; CASTILHO, 2004). Em 1985, 76% dos casos
de aids com escolaridade conhecida, apresentavam nivel superior ou médio,
enquanto apenas 24% eram analfabetos ou cursaram os primeiros anos do ensino
fundamental; nos anos subsequentes, houve aumento progressivo nos casos em
individuos com menos escolaridade demonstrando a tendéncia do crescimento da
epidemia nas camadas sociais menos favorecidas (BRITO; CASTILHO;
SZWARCWALD, 2000).

Mesmo com os avangos no conhecimento das formas de transmisséao, histéria
natural da doenga e tratamento, ainda hoje o estigma e o preconceito séo receios
presentes no cotidiano dos individuos infectados. O conceito de “grupos de risco”
marcou irreversivelmente a construgdo social e histérica da aids, implicando na
discriminagdo, estigma e exclusdo social do individuo infectado, que seria
identificado com estes grupos, aos quais ninguém quer se identificar (NEVES; GIR,
2006).

O preconceito que existe em torno da aids faz com que seus portadores se
tornem carregados de culpa e muitas vezes a familia, os amigos e a sociedade
reforcam com cobrangas, discriminagéo, isolamento e omissdo (CASTANHA et al.,

2006). O medo de ser vitima de preconceito pode ocasionar isolamento social e
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restricdo dos relacionamentos interpessoais, com impacto negativo na vida das

pessoas que vivem com HIV/aids (SEIDL et al., 2007).

1.2. Tuberculose: doenca social reemergente

A tuberculose € uma doenga causada pelo Mycobacterium tuberculosis (Mtb),
também chamado Bacilo de Koch, transmitida por contato direto, pelas vias
respiratorias, podendo ser facilmente confundida com outras doengas menos graves,
pois de inicio, pode ter um quadro clinico inespecifico com febre, inapeténcia, tosse
seca ou com expectoragdo, emagrecimento, dores toracicas que se agravam com a
hemoptise (LIMA, 2006).

Um doente de TB pulmonar pode lancar no ar através da fala, tosse e
espirros, goticulas contaminadas com o agente etiolégico. Se o bacilo inalado
conseguir ultrapassar os mecanismos de defesa do organismo e alcangar os
alveolos pulmonares, provoca uma resposta inflamatéria, causando a primoinfecgao
(LIMA, 2006).

Pelo fato do periodo entre a infeccdo e o aparecimento da doenga (também
chamado de TB latente) ser extremamente longo, variando de poucas semanas até
a vida inteira, as pessoas que se infectam com o Mtb podem permanecer no estado
latente durante toda a vida sem nenhum sintoma clinico. Diferente de outras
doencgas infecciosas, apenas 5-10% dos individuos infectados evolui rapidamente
para a doencga; o restante pode desenvolver a TB ativa como consequéncia da
reativagcdo da infeccao latente - reativacédo enddgena - ou de uma nova infecgao -
reinfeccdo exdgena (RAIMUNDO, et al., 2003). O estabelecimento da TB doenca
ocorre por falha na imunidade celular, carga infectante elevada ou alta viruléncia dos
bacilos (LIMA, 2006).

A forma de TB mais comum é a pulmonar, mas o bacilo pode alojar-se em
outros 6rgaos como a pleura, rede ganglionar periférica, meninges, rins e outros
ocorrendo entdo a TB extra-pulmonar, (CONDE et al., 2009).

O diagndstico da TB pulmonar pode ser feito pela radiografia de térax e pela
pesquisa de bacilo alcool acido resistente (BAAR) no escarro (CONDE et al., 2009).

Para os pacientes que nédo apresentam positividade no escarro, € recomendada a
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realizacdo da cultura do escarro e a investigacao das outras formas de TB. O teste
tuberculinico é utilizado para auxilio no diagnostico da TB latente, que é o periodo
entre a penetragédo do bacilo no organismo e o aparecimento da TB doenca.

A terapéutica utilizada para o tratamento da TB utiliza varias drogas, uma vez
que o bacilo causador apresenta rotineiramente mutacdes. Até meados de 2009, o
esquema inicial incluia a associacdo de trés drogas — rifampicina, hidrazida, e
pirazinamida — durante a fase de ataque, ou seja, nos dois meses iniciais, seguidos
por rifampicina e hidrazida do terceiro ao sexto més (CASTELO FILHO et al., 2004).
Em outubro de 2009, o Programa Nacional de Controle da Tuberculose (PNCT),
introduziu um quarto farmaco ao esquema — o etambutol — que deve ser ingerido
durante a fase intensiva, juntamente com as medicagdes ja indicadas, e mantendo a
rifampicina e a hidrazida no restante do tratamento (CONDE et al., 2009). A
introducdo do etambutol visa reduzir a faléncia de tratamento devido a selecédo de
cepas resistentes.

O indice de cura da TB poderia chegar a 95%, néo fossem as deficiéncias do
sistema de saude e controle da doencga, decorrentes principalmente das dificuldades
para diagnostica-la e da falha na adesao dos pacientes ao tratamento. O insucesso
do tratamento além de causar danos individuais, pde em risco a saude publica
porque pode levar a um prolongamento da infecciosidade aumentando a
probabilidade de transmisséo de bacilos multiresistentes (VILLA, et al., 2008).

Maior et al. (2007) relataram um intervalo de tempo de sete semanas entre o
primeiro atendimento e o inicio do tratamento e de 10-12 semanas entre o inicio dos
sintomas e o inicio do tratamento; o atraso na identificagdo de casos de TB pulmonar
ocorre devido a inadequada avaliacdo dos sintomaticos respiratérios ou a procura
tardia pelo servico de saude.

A OMS tem apontado que um dos maiores problemas no tratamento da TB na
atualidade é a n&o adesdo (WHO, 2008). Como consequéncia, os indicadores de
incidéncia, mortalidade e multirresisténcia estdo aumentando, sendo esta a principal
preocupacao mundial em relacdo a doencga. O paciente que abandona o tratamento
da TB torna-se uma importante fonte de transmissao do bacilo, principalmente para
os individuos infectados pelo HIV.

Considerando que a adequada administragdo do esquema | (rifampicina,
hidrazida, pirazinamida e etambutol) € a melhor forma de se evitar formas

resistentes e consequentemente, mais graves da doenga, faz-se necessario adotar
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medidas que assegurem a adesao a ingestdo das drogas e as consultas médicas.
Os Consensos sobre Tuberculose recomendam que sejam tomadas medidas de
controle do tratamento com o objetivo de impedir o abandono, aumentar taxas de
cura através de intervengbes como a supervisdo de tratamento, as visitas
domiciliares e o apoio do servigo para com a comunidade (CASTELO FILHO et al.,
2004).

A estratégia de supervisionar a tomada das medicagbes, chamado de
Tratamento Diretamente Observado de Curta Duragdo (DOTS), ou simplesmente
Tratamento Supervisionado (TS) tem sido recomendada pela Organizagao Mundial
de Saude desde 1993. Segundo a Organizacdo Pan-Ameriacana da Saude — OPAS
(OPAS, 1997), a estratégia constitui-se de cinco pilares: detecgdo de casos de TB
por baciloscopia entre os sintomaticos respiratérios; tratamento padronizado de curta
duragcao, diretamente observado e monitorado em sua evolugdo; fornecimento
regular de medicamentos; sistema de registro e informagcdo que assegure a
avaliagdo do tratamento; compromisso do governo colocando o controle da TB como
prioridade entre as politicas de saude.

Embora houvesse a recomendacdo de oferecer o TS a grupos prioritarios
desde 1993, a partir de 2005 o PNCT recomenda que o TS seja oferecido para todos
os casos de TB bacilifera e aumenta os recursos para os municipios prioritarios que
alcancarem metas estabelecidas acerca de informagdes sobre os casos,
acompanhamento e cura (LUCCA, 2008).

O TS constitui-se numa estratégia essencial no tratamento de pacientes com
TB, porque garante que as drogas sejam ingeridas corretamente e com a duragéo
apropriada; também possibilita a aproximagao do contexto social dos individuos e o
seguimento continuado do doente, uma vez que permite o estabelecimento de
vinculo entre o paciente e o profissional de satide (TERRA; BERTOLOZZI, 2008). E
especialmente recomendado para pacientes com dificuldades de adeséo, incluindo
os coinfectados com o HIV.

Estudos indicam aumento das taxas de abandono e mortalidade entre os
pacientes com coinfeccdgo HIV/TB (LUCCA, 2008; OLIVEIRA; MARIN-LEON;
GARDINALI, 2005), o que leva este paciente a ser considerado prioridade na
incluséo parao TS.

Epidemiologicamente, a TB continua sendo um dos graves problemas de

saude publica para os paises em desenvolvimento. A doenca esta diretamente
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ligada a pobreza e a ma distribuicdo de renda (WHO, 2009a). Desde 1993 a OMS
declarou a situacdo da TB como estado de emergéncia; os principais fatores
determinantes para o aumento de incidéncia foram a pobreza, a desigualdade social,
a associagdo com a aids e os grandes movimentos migratérios (LONNROTH, et al.,
2010).

Estimativas indicam a existéncia de mais de nove milhdes de individuos
infectados com o bacilo da TB, a maioria, vivendo em paises subdesenvolvidos ou
emergentes, tais como India, China, Indonésia, Nigéria, Paquistdo, Russia e Brasil.
Em 2006, 709.000 casos de TB e 200.000 mortes ocorreram em individuos
coinfectados pelo HIV (WHO, 2008).

Recentemente, a TB tornou-se doenga reemergente nos paises
desenvolvidos, mas manteve a ocorréncia em niveis elevados nos paises em
desenvolvimento (XAVIER; BARRETO, 2007).

O Brasil, segundo a Organizagdao Mundial da Saude, € um dos 22 paises
responsaveis por 90% do total de casos de tuberculose no mundo. No ano de 2008,
foram notificados 80.000 casos de TB no pais. A taxa de incidéncia da TB por
regides variou de aproximadamente 30 casos/100.000 habitantes nas regides sul e
centro-oeste para cerca de 50 casos/100.000 habitantes nas regides norte, nordeste
e sudeste (CONDE et al., 2009).

Dados do MS indicam que o sexo masculino e o grupo etario de 45-59 anos
apresentam as maiores taxas de incidéncia. O percentual de cura e abandono em
2006 foi, respectivamente, de 73% e 9% para os casos novos e de 57% e 14% para
os casos HIV positivos. Adicionalmente, houve uma queda de 31% na taxa de
mortalidade por 100.000 habitantes de 1990 para 2006. A maior taxa de mortalidade
foi na regido Nordeste, seguida pela regiao Sudeste (BRASIL, 2010b).

De acordo com Ruffino-Netto (2002), no Brasil a TB ndo € um problema de
saude publica emergente nem reemergente, e sim, um problema “presente e ficante”
ha longo tempo. As politicas publicas de saude foram direcionadas para outros
campos de atuacdo e consequentemente, as agdes de combate a TB foram
relegadas a segundo plano, na ilusdo de que o problema estaria controlado ou
resolvido.

Para alguns autores a tuberculose € interpretada como resultado da interagao

entre multiplos fatores, e a doencga é a expressao dos processos, que se desenrolam
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em outras dimensoes, e que integram a forma como vivem e trabalham as pessoas
(BOWKALOSWKI; BERTOLLOZZI, 2010).

Acreditava-se que com os avangos tecnologicos, a TB e outras doengas
infecciosas, seriam facilmente controladas; porém o recrudescimento da TB mostrou
que estas crencas foram equivocadas. Entre os fatores apontados para o incremento
da epidemia de TB destaca-se o fator social como determinante principal associado
a ocorréncia da doenga (SANTOS et al., 2009; XAVIER; BARRETO, 2007).

Segundo a OMS, os desafios mundiais para o controle da TB sado: impacto do
HIV na TB, aparecimento da TB Multidroga Resistente (TBMDR), debilidades dos
sistemas de saude, profissionais ndo comprometidos, servicos de atengao primaria
com resposta insuficiente e sistema prisional desligado do DOTS (WHO, 2009a).

Em populagbes com educagao precaria e baixa renda, o diagnostico tardio da
TB esta relacionado as dificuldades de acesso aos servigos de saude (OLIVEIRA et
al., 2009).

Apesar da facilidade do diagnostico e tratamento eficaz e gratuito, a TB ainda
permanece como um grave problema de saude publica; o sucesso no tratamento
ultrapassa a dimenséao bioldgica da doenga principalmente gragas as dimensodes
socioeconOmicas que interferem no contexto da epidemia (VILLA et al., 2008).
Souza e Bertolozzi (2007) apontam que, na discussdo de uma doenga como a TB,
deve ser orientada uma visdo que vai além das fronteiras da clinica, envolvendo as
condi¢des de vida dos doentes.

Em comum com a aids, a TB tem, no imaginario social, o roétulo
estigmatizante. Pessoas com TB, ainda temem o preconceito dos familiares e
amigos, receiam perder o emprego, e ainda carecem de informagdes acerca das

formas de transmisséao, tratamento e profilaxia (LIMA, 2006).

1.3. Coinfeccao HIV/TB: a sobreposicédo de uma dupla epidemia

A infecgdo pelo HIV aumenta significativamente o risco de desenvolvimento
de TB ativa: um individuo infectado pelo HIV é 25 vezes mais susceptivel a TB em

relagdo aos nao infectados, e o risco de morte em pacientes coinfectados pelo HIV e
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pelo Mtb é duas vezes maior que em pacientes HIV positivo sem TB (RODRIGUES-
JR; RUFFINO-NETTO; CASTILHO, 2006).

O HIV é o mais poderoso fator de risco conhecido para a reativacido da
infeccdo tuberculosa latente em doencga ativa. O risco anual de desenvolver TB
numa pessoa portadora do HIV/aids que esteja co-infectada com o Mtb varia de 5 -
15% (WHO, 2008). A presencga do virus também aumenta a taxa de TB recorrente,
que pode ser devida quer a reativagdo endogena ou re-infeccdo exdgena. O
aumento dos casos de TB nos individuos com HIV/aids leva a um risco aumentado
da transmissdo do Mtb a comunidade em geral quer esteja ou nao infectada pelo
HIV.

A associagdo desta coinfeccdo é sinérgica, interativa e reciproca, com
impacto significativo no curso das doengas. Nesta situagdo, ha um aumento da
viremia plasmatica com aprofundamento da imunossupressao e, por outro lado, é
acrescido o risco de desenvolver TB, assim como acelerada progressédo da doenga,
especialmente no contexto de uma exposicdo a bacilo multidroga resistente
(LEMOS, 2008).

Com o declinio da imunidade do paciente com HIV/aids, ocorre a
disseminacdao do Mtb rapidamente e o aparecimento de formas clinicas de TB
extrapulmonar sdo comuns.

Nos individuos infectados pelo HIV, a TB é sabidamente mais dificil de ser
diagnosticada, em virtude da possibilidade de modificagdo do quadro clinico e
radiolégico pela imunodeficiéncia, além da menor sensibilidade da baciloscopia.
Pacientes soropositivos para o HIV tém menor rendimento da pesquisa de BAAR no
escarro, maior prevaléncia de infeccdo por outras micobactérias e maior incidéncia
de TBMDR (CHIDEYA et al., 2009). Assim, além da pesquisa de BAAR, devem ser
solicitadas cultura, identificacao e teste de sensibilidade.

O atraso no diagnéstico de TB no individuo com HIV esta associado ao
aumento do risco de 6bito e de contaminacdo de contatos proximos (MARUZA,
XIMENES; LACERDA, 2008).

E freqliente a descoberta da soropositividade para o HIV durante o
diagnostico de TB e, na maioria dos casos, a TARV esta indicada. O momento de
inicia-la, no entanto, tem gerado controvérsias. Se por um lado, retardar o inicio do
tratamento aumenta o risco de 6bito, por outro lado, o inicio concomitante dos ARV e

dos tuberculostaticos, eleva o risco de intolerancia medicamentosa e dificulta a
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identificacdo de qual droga esta associada a uma possivel toxicidade (GOLUB et al.,
2007) .

O Ministério da Saude e a Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia
recomendam que deva ser dada prioridade ao tratamento para TB e, quando
indicado, iniciar ARV de duas a quatro semanas apos o inicio do tratamento da TB
(BRASIL, 2008; CONDE et al., 2009). Os esquemas recomendados sao 0S mesmos
dos pacientes soronegativos para o HIV.

Ha& um reconhecimento crescente de que a TB é uma das causas principais
de morbidade e mortalidade entre as pessoas que vivem com HIV/aids e do papel do
HIV em alimentar a epidemia da TB em populagbes com elevada prevaléncia deste.
Esta sobreposicao justifica uma estratégia reforgada, unificada e integral para o
controle da TB nas pessoas infectadas pelo HIV, em vez de “uma estratégia dupla
para uma dupla epidemia” (WHO, 2008).

Segundo a OMS, estima-se que em 2008 ocorreram 1.200.000 casos de TB
em individuos coinfectados pelo HIV e cerca de 500.000 mortes, sendo que 78%
estavam na Africa e 13% no sudeste asiatico (WHO, 2009a).

No Brasil, em 2009 foram notificados 80.491 casos novos de TB; a
comorbidade HIV/TB ocorreu em 8.080 casos, com os estados do Rio Grande do
Sul, Santa Catarina e Sado Paulo mostrando os maiores percentuais, e Acre e
Roraima, os menores (BRASIL, 2010a). A TB é a segunda maior causa associada a
aids no Brasil e, segundo dados do Ministério da Saude, cerca de 26% dos
pacientes com aids, no periodo de 1982 a 2007, tiveram tuberculose (BRASIL,
2009).

Um dos principais problemas € a ndo oferta do teste HIV para os pacientes
com tuberculose. No pais todo, em 2007 apenas 59% das pessoas com tuberculose
tiveram acesso ao resultado do teste anti-HIV em momento oportuno (BARREIRA,
2009). Segundo a OMS (WHO, 2009a), no ano de 2008 foi realizado a testagem
para o HIV em 22% dos casos notificados de TB no mundo.

O aconselhamento e a testagem anti-HIV para os doentes com TB e a
quimioprofilaxia para TB nos portadores do HIV, sdo agdes prioritarias desenvolvidas
no ambito do projeto de controle da TB apoiado pelo Fundo Global (BARREIRA,
2009). Essas acgbes visam impedir o recrudescimento da TB no Brasil, ocasionado

pela alta prevaléncia desta doenca entre os individuos com HIV, assim como impedir



Introducdo 32

que a TB comprometa os avangos que vém sendo alcangados na QV dos pacientes
soropositivos e na diminuicdo da mortalidade pela aids no pais.

No Estado de Sao Paulo, aumentou a realizacdo dos testes anti-HIV para os
casos de TB, passando de 74,7% em 2004 para 89% em 2006 (SILVA;
GONCALVES, 2009); em relacdo a porcentagem de soropositividade entre os
testados, no periodo de 1998 a 2005, houve uma diminuicdo de 16% para 13%
(LUCCA, 2008). Os municipios com maior prevaléncia de casos de coinfec¢ao
HIV/TB em ordem decrescente sdo: S&o José do Rio Preto, Santos e Ribeirdo Preto
(BRASIL, 2010b).

Em individuo soropositivo para o HIV, deve-se realizar o teste tuberculinico
para o diagnostico de TB latente. Caso esta seja diagnosticada, e descartando-se
uma doenca em atividade, deve-se iniciar a quimioprofilaxia com isoniazida durante
seis meses (BRASIL, 2008). Estudos ja demonstraram a alta eficacia desse
tratamento na prevencado da TB doenga, principalmente para pacientes em uso da
TARV (KAPLAN et al., 2009; GOLUB et al., 2009).

O diagnéstico precoce da TB também age como importante estratégia de
prevencao da doenga. Quanto antes for feito o diagndstico e o paciente for tratado
de TB, menor sera o tempo de exposicdo do bacilo a outras pessoas, com
consequente redugao de casos da doenca (BARREIRA, 2009).

A coinfecgao HIV/TB traz forte impacto no comportamento da epidemia de
ambas as patologias, e € responsavel pelo aumento dos indices de mortalidade,
constituindo-se um desafio para a saude publica. Além disso, o0 aumento da TB em
individuos com HIV/aids impde sobrecarga aos servigcos de saude, expde as
deficiéncias que existem nos programas de controle da tuberculose, e apresenta
desafios aos profissionais de saude na definicdo do diagndstico, na avaliagdo e no
tratamento (REID et al., 2006).

Em areas de alta prevaléncia de HIV, a TB ndo pode ser prevenida e
efetivamente tratada sem a prevencao e o tratamento do HIV/aids. Por outro lado, as
acdes direcionadas para o controle de TB sdo de fundamental importancia na
efetividade das agdes programaticas de HIV/aids (JAMAL; MOHERDAUI, 2007).

O Brasil estabeleceu como metas para o controle da TB aumentar as taxas de
detecgcao de casos para 90% e de cura para 85% e diminuir o abandono de

tratamento para 5% até o ano de 2010 (BRASIL, 2007). No entanto, a interagcéo
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HIV/TB e o impacto negativo de uma doenca sobre a outra pode ter como
consequéncia resultados inferiores aos estabelecidos nestas metas.

Para que estas metas possam ser alcangadas, as agbes programaticas
devem estar focalizadas nos seguintes objetivos: prevenir o aparecimento de TB no
individuo com HIV, detectar precocemente a TB e garantir a adesédo ao tratamento
(JAMAL; MOHERDAUI, 2007).

Em relacdo a adesdo, além da implantacdo do TS, outro aspecto importante
citado por Jamal e Moherdaui (2007) € garantir que o paciente receba assisténcia de
qualidade tanto no que se refere as acdes inerentes as atividades dos profissionais
de saude quanto as administrativas: acolhimento, facilidade e rapidez no
atendimento, respeito as suas necessidades, privacidade, assisténcia social. O
vinculo entre a equipe de saude e o doente é fundamental para o sucesso do
tratamento da tuberculose (BOWKALOWSKI; BERTOLOZZI, 2010), visto que todo o
processo de confianca e cumplicidade pode influenciar na sua maior ou menor
adeséo.

Por outro lado, devem-se ampliar as acdes de oferecimento do teste anti-HIV
para a populagdo geral, de forma a garantir a detecgao da soropositividade e a

instituicdo precoce da TARV.
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“Se vocé achar que eu t6 derrotado
Saiba que ainda estdo rolando os dados...
Porque o tempo, o tempo ndo pdra!ll”

Cazuza
(compositor brasileiro, vitima da aids)

E. Refernencial teonico: avaliacio da assisténcia
do ¢eruigo de sadde sequndo a gualidade de vida

dod wsudniod
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2.1. Qualidade de vida: aspectos conceituais e sua utilizacdo na saude

O termo qualidade de vida (QV) é bastante abrangente, e tem aparecido em
diversos campos de pesquisa. A terminologia foi utilizada por cientistas sociais,
filbsofos e politicos e mais recentemente, passou a ser incorporada pelas ciéncias
da saude (FLECK et al., 1999).

Hornquist (1990) compreende que QV considerada em uma perspectiva
abrangente, esta relacionada aos seguintes componentes: capacidade fisica, estado
emocional, interacdo social, atividade intelectual, situacdo econdémica e auto-
percepc¢ao de saude.

Para Hedge (1991), entretanto, qualidade de vida € um conceito vago,
podendo ser usado tanto em circunstancias materiais quanto em um sentido
subjetivo de significados aos propdsitos da vida.

Pesquisadores de diferentes areas da saude tém estudado a qualidade de
vida especialmente em individuos portadores de doencas crbnicas, uma vez que
nem sempre 0s avangos terapéuticos que prolongam a vida dos individuos,
acarretam impacto qualitativo (GALVAO, 2004; SCHESTATISKY, 2006; GOTARDO,
2007; REIS, 2008). Desta forma, a melhora na QV tornou-se um dos resultados mais
importantes nas praticas das politicas publicas principalmente nos setores da
prevencao e promogao da saude (CANINI et al., 2004).

As avaliagdes em saude sao frequentemente baseadas nos efeitos causados
pelas intervengdes para a promog¢ao da saude e prevencado da mortalidade. Com os
avancos da medicina proporcionando queda nas taxas de mortalidade e aumento na
expectativa de vida, ja se amplia o conceito de que viver ndo é somente sobreviver,
mas ter QV (JUNQUEIRA, 2008).

A avaliagcdo da QV se torna medida importante para assegurar intervengdes
adequadas na atencdo as doencas que, mesmo nao levando a morte iminente,
causa grande desconforto ao paciente.

A expressao QV vem sendo utilizada como sinbnimo de estado de saude,
estado funcional, bem-estar psicoldgico, felicidade com a vida, satisfagdo das

necessidades e avaliagéo da propria vida (GALVAO, 2004).
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Minayo, Hartz e Buss (2000) relatam que este conceito esta diretamente
relacionado as experiéncias individuais, num dado momento dentro de um contexto
sociocultural.

As discussdes em torno do termo “qualidade de vida” tém sido geradas tanto
na linguagem comum pela populagdo em geral, jornalistas, politicos, profissionais de
varias areas e gestores da saude, quanto no ambito cientifico. Isso se origina da
necessidade de um conceito mais ampliado de saude e do entendimento de que o
processo saude-doenga constitui-se de determinantes multifatoriais, na qual estao
envolvidos aspectos econdmicos, socioculturais e o estilo de vida (SEIDL; ZANON,
2004).

Em paises desenvolvidos, a avaliagdo da QV tornou-se pratica frequente
tanto em pesquisa e acompanhamento clinico quanto para a alocagao de recursos e
avaliagcdes de programas (BOSSOLA et al., 2010). Os dados sobre a QV também
podem servir para avaliar as condicbes fisicas e psicossociais provocadas por
determinadas doengas e permitir maior compreenséo do individuo (ROCHA et al.,
2008).

A percepgdao de QV pode ser modificada de acordo com os contextos
individuais, culturais e mediante o impacto do diagndstico de doencas crénicas. E
uma condigdo alcangada por meio da mobilizagdo de diferentes dimensdes da
pessoa com 0 meio, que se compensam e harmonizam entre si, na nossa propria
interpretacao de vida, sendo que o estilo de vida seria uma dessas dimensdes a
serem avaliadas entre os determinantes da qualidade de vida (COELHO NETO;
ARAUJO, 2003).

A partir da década de 1990, segundo Seidl e Zannon (2004), houve consenso
entre os estudiosos referente ao fato de que o construto qualidade de vida é
subjetivo e multidimensional: subjetivo porque a QV deve ser avaliada pelo proprio
individuo, considerando a percepcdo da pessoa sobre a sua situacdo pessoal e
multidimensional porque o construto € composto por diferentes dimensdes — fisico,
social, mental, ambiental, entre outros.

O conceito QV é um critério essencial na compreensao do bem estar fisico e
mental do paciente, que ndo se Ilimita aos aspectos fisiopatolégicos ou

anatomopatolégicos (JIA et al., 2004).
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Na saude coletiva, as informacdes sobre QV tém sido incluidas como
indicadores pra avaliagdo da eficacia, eficiéncia e impacto de determinados
tratamentos para grupos de portadores de agravos diversos. Além disso, também
pode ser utilizada como um indicador nos julgamentos clinicos de doencgas
especificas, avaliando o impacto fisico e psicossocial que enfermidades ou
incapacidades podem acarretar permitindo melhor avaliagdo do paciente, podendo
influenciar decisdes e condutas terapéuticas das equipes de saude (SEIDL; ZANON,
2004).

Desde a década de 1990, identificou-se aumento no numero de publicagdes
cientificas sobre QV, com abordagens direcionadas principalmente a grupos
populacionais acometidos por doengas ou condigbes cronicas (OLIVEIRA et al.,
2007).

A importdncia da avaliagdo da QV é bastante perceptivel. Na Europa,
algumas instituicbes estdao implementando programas que incluem a avaliagcdo da
QV e realizando estudos que avaliam o conhecimento dos profissionais de saude
sobre a utilizagdo da QV na assisténcia médica (BOSSOLA et al., 2010).

A QV também é um conceito dindmico devido a sua caracteristica de
constante mutagao no decorrer do tempo e variavel de acordo com condi¢gdes socio-
culturais ou de humor do individuo (ZANEI, 2006).

Para Ruffino-Neto (1992), “qualidade de vida boa ou excelente é aquela que
oferece um minimo de condi¢gdes para que os individuos nela inseridos possam
desenvolver o maximo de suas potencialidades, sejam estas: viver, sentir ou amar,
trabalhar produzindo bens e servigos; fazendo ciéncias ou artes; vivendo para ser
meios utilitarios fins, ou simplesmente existindo”.

Qualidade de vida foi definida pela OMS como "a percepc¢éo do individuo de
sua posi¢ao na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e
em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrées e preocupagdes"” (WHO,
1997). Esta abordagem evidencia a valorizagdo das concepgdes individuais,
baseadas em crencgas, sensacdes e perspectivas particulares da pessoa avaliada,
no contexto de sua cultura e valores.

Antes dos anos 90, havia pouca solugao terapéutica para arrefecer os efeitos
da agao do HIV no individuo. Apenas no inicio da década de 90 é que surgiram as
primeiras tentativas de terapéuticas mais eficazes, o que trouxe maior esperanca
para os infectados (TEIXEIRA, 2006). O advento dos ARV, para o tratamento dos
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individuos com HIV/aids, proporcionou aumento no tempo de sobrevida, porém, a
infeccdo pelo HIV assumiu caracteristicas cronico-degenerativas, com efeitos
relacionados ao convivio de longo tempo com o virus, suas comorbidades e a
repercussdo imunoldgica, além dos efeitos adversos do tratamento. Tais efeitos
ocasionaram o surgimento de novas caracteristicas nessa populagao, muitas delas
acarretando condi¢gdes estigmatizantes, como a lipodistrofia, que muitas vezes
compromete a qualidade de vida e a auto-estima.

A melhoria clinica dos pacientes infectados pelo HIV sob TARV foi muitas
vezes medida pela reducdo na mortalidade, as taxas de infecgao de oportunistas ou
graves sintomas relacionados com aids (CRUM et al., 2006). As avaliagbes da QV
entre pessoas que vivem com HIV/aids se tornaram foco importante de interesse
enquanto medida simples e eficaz dos regimes de tratamentos disponiveis
(CAMPOS; CESAR; GUIMARAES, 2009 ).

Os estudos sobre QV nessa populagdo tém avaliado ndo sé a dimenséao
fisica, mas, também, os aspectos psicossociais € emocionais, apontando novas
estratégias de tratamento que sdo capazes de atuar em tais aspectos e proporcionar
melhora na QV dessas pessoas (MOLASSIOTIS et al., 2002).

A avaliacdo da QV pode ser usada para monitorar o impacto da doencga,
podendo ser clinicamente util para identificar quais aspectos da QV sao mais
afetados por intervengdes diretas, mensurar resultados de tratamentos e avaliar o
impacto dos programas preventivos (O’'CONNELL; SKEVINGTON; SAXENA, 2003).

Casado (2005) afirma que a mensuragao da QV dos individuos vivendo com
HIV/aids € essencial para a pratica da assisténcia que comumente utiliza parametros
clinicos como a contagem de linfécitos T CD4 e carga viral que ndo sao suficientes
para compreender a complexidade dos resultados do tratamento e das intervencdes
realizadas.

Seidl, Zannon e Trécoli (2005) destacam que aspectos relacionados a habitos
e estilos de vida, estresse, estratégias de enfrentamento e apoio social estédo
implicados no processo saude-doenca.

Os primeiros estudos sobre a QV de pacientes com HIV/aids ocorreram ainda
na época antes da TARV, e revelaram a deteriorizacdo da QV ao longo do tempo
(WU et al.,, 1991). Somente apds o aparecimento da TARV, as variaveis
psicossociais passaram a ser valorizadas, diante da possibilidade de conviver com

uma doencga cronica (JIA et al., 2007).
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Os aspectos biopsicossociais da vida dos individuos com HIV/aids tém sido
investigados em estudos nacionais e internacionais e denotam o impacto e a
influéncia destes na QV. Como exemplo, podemos citar Campos, César e
Guimaraes (2009) que aplicaram o WHOQOL-bref em 264 pacientes soropositivos
em Belo Horizonte-MG, e avaliaram a QV apds o inicio da TARV. Spire, Préau e
Marcellin (2008) desenvolveram o estudo VESPA (VIH: Enquéte sur les personnes
atteintes) na Francga, para avaliar a QV e a situagao social das pessoas que vivem
com HIV/aids naquele pais; foram entrevistados 2.932 individuos, sendo utilizado o
SF-36 juntamente com outros instrumentos.

Fatores individuais, sociodemograficos, culturais e emocionais relacionados
com o diagnostico e o tratamento de uma doenca cronica e ainda estigmatizante
foram associados com melhor ou pior QV nestes individuos. A infecgéo pelo HIV tem
um forte impacto ndo somente na saude fisica dos pacientes, mas também na sua
vida emocional e social (REIS, 2008).

Algumas caracteristicas sociodemograficas como sexo masculino, idade mais
jovem, melhor nivel socioeconémico e emprego foram associadas com melhor QV e
estdo evidenciados na literatura nacional e internacional (BURGOYNE; TAN, 2008;
CAMPOS; CESAR; GUIMARAES, 2009; MANNHEIMER et al., 2005; PRIETO-
FLORES et al., 2008).

Variaveis clinicas, como baixa carga viral e taxas maiores de células CD4,
mostraram ser importantes indicadores clinicos/imunolégicos da melhor QV (COTE
et al., 2009; SEMBA et al., 2005). O uso de ARV, estagio clinico da infec¢do e a
presenca de comorbidades também tém sido estudados pelos pesquisadores (JIA et
al., 2007). Campos, César e Guimaraes (2009), apontaram a significativa melhora da
QV quatro meses apos o inicio da TARV. Por outro lado, Zimpel e Fleck (2007) e
Perez et al. (2005) evidenciaram que a medida que a infecgao progride, a QV tende
a piorar.

Estudos tém apontado que os fatores psicossociais tais como os sintomas de
depressao, enfrentamento da doenca, estresse e suporte social, tém significativo
impacto na QV (COTE et al., 2009; JIA et al., 2007; PREAU et al., 2008). Um fator
que demonstra o impacto emocional no diagnostico e tem sido frequentemente
associado com a QV dos individuos vivendo com HIV/aids, € o tempo de

conhecimento da doenga, em que geralmente o conhecimento mais recente do
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status sorolégico afeta negativamente os aspectos psicolégicos e emocionais da QV
(REIS, 2008; SANTOS; FRANCA JUNIOR; LOPES, 2007).

Evidéncias na literatura cientifica indicam associagdes positivas entre suporte
social mais elevado e QV, em especial entre pacientes soropositivos para o HIV
(COTE et al., 2009; LESERMAN et al., 2000). Coté et al. (2009) em estudo apontam
que a forma como o paciente percebe e gerencia os stressores do dia a dia,
encarando o desafio e adotando estratégias de resolugcdo de problemas propicia
uma avaliagao melhor da sua QV.

Além disso, pacientes com dificuldade em tomar medicagdes, usuarios de
regimes com um numero menor de comprimidos, e aqueles mais aderentes a TARV
tendem a ter melhor qualidade de vida apds o inicio do tratamento (MANNHEIMER
et al., 2005; PEREZ et al., 2005).

Estudo que compara a QV de individuos infectados pelo HIV com a populagao
geral e com portadores de outras condi¢gdes cronicas (epilepsia, refluxo esofagico,
cancer de prostata, depressédo, diabetes, doenca renal em estagio final e esclerose
multipla), identificou que os aspectos fisico e emocional dos pacientes sintomaticos e
com aids foram piores do que os da populagdo em geral e do que os dos portadores
de outras condic¢des crénicas (HAYS et al., 2000).

O interesse crescente na avaliagdo da QV inclui também os doentes de
tuberculose, que mesmo sendo uma doenga curavel, apresenta tratamento de longa
duragéao, e com impacto na vida dos pacientes (GUO; MARRA; MARRA, 2009).

Com estratégias de tratamento eficazes, o enfoque na TB mudou de
prevencdo da mortalidade para a prevengdo da morbidade (MARRA et al., 2004).
Como tal, deve haver um foco maior na QV vivenciada pelos individuos em
tratamento para TB.

A TB apresenta aspectos do seu tratamento que poderiam comprometer a QV
dos pacientes. Em algumas regides os doentes de TB ainda sdo percebidos como
uma fonte de infecgédo, podendo sofrer rejeicdo social e isolamento, resultando em
um comprometimento de longo prazo no seu bem-estar psicossocial (HANSEL et al.,
2004). Muitos pacientes com TB também relatam a experiéncia de emocgdes
negativas, como ansiedade e medo (CHANG et al., 2004; HANSEL et al., 2004).
Além disso, a propria duragdo do tratamento e a quantidade de drogas utilizadas

podem comprometer a QV.
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Estudos internacionais mostram que quando comparadas a QV da populagao
geral com a QV de pacientes com TB, estes apresentam resultados mais baixos,
significativamente nos quesitos relacionados a saude fisica (CHAMLA, 2004; DION
et al., 2004; MUNIYANDI et al., 2007).

Um estudo na india que avaliou pacientes com TB ativa, TB latente e
populagcdo em geral apresentou resultados inferiores de QV nos pacientes com a
doenca ativa tanto nos aspectos fisicos como nos sociais (UNALAN et al., 2008).
Outra consequéncia da TB é o comprometimento da fungdo pulmonar durante todo o
periodo de tratamento, afetando a tolerancia aos exercicios fisicos e diminuindo a
QV destes pacientes (MAGUIRE et al., 2009).

Em outro estudo indiano, os autores mostraram que os escores de QV nos
pacientes com TB sdo menores do que os da populagdo em geral, principalmente
nos dominios relacionados aos aspectos psicoldgicos e sociais, inclusive ao final do
tratamento, o que demonstra o quanto a TB pode afetar a QV (DHURIA et al., 2009).
O estudo também evidenciou que o TS melhora a QV dos pacientes.

Investigagdo realizada no Canada com abordagem qualitativa identificou
temas importantes relacionados a QV e relatados pelos pacientes com TB: o impacto
emocional do diagndstico, os efeitos adversos dos medicamentos, suporte social,
modificagdo de comportamento e conhecimento da TB e sugere que a ateng&o para
os problemas vivenciados por pacientes em tratamento para tuberculose podem
otimizar a adesao e o sucesso do tratamento (MARRA et al., 2004).

Guo, Marra e Marra (2009) apontam que a pior QV experimentada por
pacientes com TB pode ser um reflexo da situagdo sociodemografica do mesmo.
Duyan et al.. (2005) n&o encontraram associag¢des significativas entre sexo, idade e
QV em pacientes com TB. Por outro lado, eles identificaram correlagéo entre melhor
QV com maior renda, maior nivel educacional, melhores condicbes de habitagao,
melhor seguranga social, e relagbes mais estreitas com membros da familia e
amigos.

Alguns fatores clinicos que foram observados para correlacionar pior QV em
pacientes com TB incluem o tempo de duragao da doenga, a reativagao de infecgao
anterior por TB, o numero de sintomas antes do tratamento, o desenvolvimento de
hemoptise, a hospitalizagdo e condi¢des crénicas subjacentes, (CHAMLA, 2004).

Em relacdo a coinfeccdo HIV/TB, um estudo realizado na Etidpia, citou que os

individuos coinfectados tiveram pior qualidade de vida em todos os dominios quando
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comparados com individuos soropositivos para o HIV sem TB. Nos aspectos
psicolégicos dos pacientes com TB, a percepgao de estigma e depressao foi
fortemente associada a ma QV, enquanto que ter fonte de renda e apoio familiar foi
associado a melhor QV em todos os dominios (DERIBEW et al., 2009).

Vale ressaltar que, apesar da importancia epidemiolégica da TB no Brasil,
nao foram encontrados estudos nacionais sobre QV em pacientes com TB e em
coinfectados com HIV/aids. Dada a importancia da investigagdo da QV, existe
necessidade premente de estudos que compreendam a QV em populacdes locais e
identifiguem as variaveis relacionadas a ela. Estas a¢des visam propor intervencdes
no ambito da saude fisica e mental, bem como contribuir para as politicas publicas

de saude que impliquem em melhoria na QV dos pacientes com HIV/aids e TB.

2.1.1. Instrumentos para Mensuracgéo de Qualidade de Vida

Para medir a QV, dois tipos de instrumentos sdo freqientemente utilizados:
0Ss genéricos ou aqueles especificamente construidos para avaliagcdo de
determinadas doencgas cronicas.

Instrumentos genéricos abrangem os aspectos comuns e importantes da
saude e podem ser usados para avaliar e comparar a QV em diferentes condi¢cdes
de saude e sub-populagdes (SHERBOURNE; STURM; WELLS, 1999). Por outro
lado, os instrumentos especificos s&o projetados para refletir problemas mais
relevantes para uma determinada doenga ou seu tratamento (GUYATT; FENNY;
PATRICH, 1993). Eles propdem uma avaliagdo concentrada em um aspecto
particular, possibilitando avaliacdo padronizada dos aspectos da QV em pessoas
com determinada condi¢cdo de saude, doenga ou tratamento.

Teoricamente, os instrumentos de doencgas especificas sdo mais precisos e
mais sensiveis a pequenas diferengas na QV, mas potencialmente importantes, em
comparagao com instrumentos genéricos (GUO; MARRA; MARRA, 2009).

A maioria dos instrumentos foi criada nos Estados Unidos e tém sido
traduzidos para outros idiomas; porém, Fleck (1999) menciona divergéncias sobre a

aplicabilidade transcultural destes, partindo do principio de que inexiste consenso
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acerca da influéncia cultural no construto qualidade de vida, gerando conflitos sobre
a confiabilidade da aplicagao do instrumento traduzido.

Inicialmente, os estudos para avaliagcdo da QV de individuos com HIV/aids
foram desenvolvidos utilizando instrumentos genéricos ou instrumentos especificos
para outras doencgas, em formas adaptadas. Estes instrumentos deixavam de avaliar
dimensdes importantes para a populagcdo com HIV/aids (HOLMES; SHEA, 1997).
Posteriormente, foram realizados muitos estudos com o objetivo de desenvolver e
validar instrumentos de avaliagdo da qualidade de vida especificos para os
individuos com HIV/aids (CALL et al., 2000).

No contexto da vida cotidiana do paciente soropositivo para o HIV, os
instrumentos genéricos ndo observam questbes importantes, como questdes
relativas a adaptacédo a doenca, a sexualidade e ao relacionamento interpessoal. E,
ainda, por terem sido adaptados, ndo consideram todo o drama social a que esta
populacdo esta exposta no decorrer da sua doenga, como estigmas, preconceito e
segregacdo (GALVAO, 2004).

Na literatura internacional, foram encontrados dez instrumentos desenvolvidos

para avaliar a QV dos individuos com HIV/aids, conforme apresentado abaixo:

1. HIV Overwiew of Problems Evaluation System — 165 itens, criado por
Schag, Ganz, Kahn & Peterson, EUA, 1992;

2. MOS-HIV — Medical Outcomes Study HIV — 35 itens, os autores sao Wu,
Revick, Jacobson e Malitz, EUA,1997;

3. FAHI — Functional Assessment Questionnaire — 44 itens criados por
Peterman; Cella, Mo e Mc Cain, EUA,1997;

4. Aids Health Assessment Questionnaire — 116 itens, cujos autores sao
Lubeck & Fries, EUA,1997;

5. Mqol-HIV — Multidimensional Quality of Life Questionnaire for HIV/aids —
40 ittens, criado por Smith, Avis, Mayer e Swislow, EUA,1997;

6. HAT-QOL - HIV/aids-Targeted Quality of Life — 42 itens, criado por
Holmes e Shea, EUA, 1997;

7. HIV-QL31 — HIV Disease Quality of Life 31 — 31 itens, criado por Leplége
et al.., Francga, 1997,

8. WHOQOL HIV - 120 itens, criado pelo WHOQOL Group (WHO), 2003;

9. WHOQOL HIV bref — 31 itens, criado pelo WHOQOL Group (WHO), 2003;
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10.1SSQol - Instituto Superiore di Sanita Quality of life — 37 itens, criado por
Bucciardini et al., Italia, 2006.

Destes instrumentos, os unicos validados para o Brasil sdo o HAT-Qol e o
WHOQOL HIV (DE SOAREZ et al., 2009; GALVAO, 2004; ZIMPEL ; FLECK, 2007).

De maneira geral os instrumentos avaliam dimensdes da qualidade de vida
que incluem funcao sensorial, funcao fisica e mobilidade, fungao emocional, fungéao
cognitiva, autocuidado, atividades da vida diaria, niveis de dor e desconforto, fungéo
sexual, estigma e auto-imagem (ROBINSON, 2004).

Os estudos realizados no Brasil sobre a QV de individuos que vivem com
HIV/aids sdo escassos. Além dos estudos de adaptacdo e validagdo dos
instrumentos (DE SOAREZ et al., 2009; GALVAO, 2004; ZIMPEL; FLECK, 2007),
outros pesquisadores aplicaram regionalmente e com diferentes enfoques:
estudando relagdes de enfrentamento, suporte social e qualidade de vida no Distrito
Federal (SEIDL; TROCOLI, 2006); avaliando a QV geral de pacientes residentes no
municipio de Sdo Paulo (SANTOS; FRANCA-JUNIOR; LOPES, 2007); com enfoque
na espiritualidade e qualidade de vida, realizado em Porto Alegre (CALVETTI;
MULLER; NUNES, 2008); estudando as relagbes sociodemograficas, clinicas e
psicossociais dos pacientes no municipio de Ribeirdo Preto (REIS, 2008); avaliando
as caracteristicas do sono e a QV de mulheres soropositivas para o HIV
(JUNQUEIRA, 2008); avaliando a adesao e a QV apds o inicio da TARV em Belo
Horizonte (CAMPOS; CESAR; GUIMARAES, 2009). Castanha et al. (2006) e Silva,
Saldanha e Azevedo (2010) abordaram a tematica da QV em individuos com
HIV/aids sob um enfoque qualitativo.

Ja em relagdo a TB, foram encontrados estudos internacionais que utilizaram
instrumentos genéricos e alguns com instrumentos especificos. Os instrumentos
genéricos utilizados foram:

- MOS - Medical Outcome Study — 116 itens que incluem aspectos de saude
fisica, mental, emocional, social e geral, aplicados em pacientes com doencgas
cronicas (PASIPANODYA et al., 2007; HAYS; MORALES, 2001).

- SF-36 — Medical Outcome Study Short Form 36-Item — versao abreviada do
questionario MOS, apresenta 36 itens; um dos instrumentos mais utilizados em
estudos com pacientes com TB (DION et al., 2004; GUO et al., 2008; MARRA et al.,
2008; NYAMATHI et al., 2005). O SF-36 foi traduzido e validado para o Brasil por
Ciconelli (1997).
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- QLQ-24 — Quality of Life Questionnaire — 24 itens que abrange sete
dominios, incluindo as condigdes de vida, financgas, lazer, relacbes familiares, vida
social, saude e acesso aos cuidados de saude (DUYAN et al., 2005).

Alguns estudos avaliaram a QV utilizando instrumentos especificos para TB
ou outras doengas pulmonares, apresentados abaixo:

- DR-12, instrumento desenvolvido na india e publicado pela primeira vez em
2003. E composto por 12 itens, sendo sete de cobertura dos sintomas da
tuberculose (tosse e expectoragao, hemoptise, febre, dispnéia, dor toracica, anorexia
e perda de peso) e cinco referem-se aos aspectos sécio-psicologico e de adaptagéo
ao exercicio (sintomas emocionais/depresséo, interesse no trabalho, atividades
domésticas, atividades fisicas e atividades sociais (DHINGRA; RAJPAL, 2005). Este
instrumento ainda nao foi traduzido para o Brasil.

- SGRQ - St. George Respiratory Questionnaire, instrumento amplamente
utilizado desenhado para medir a QV em pacientes com doenca pulmonar obstrutiva
cronica (DPOC) e outros tipos de doencgas respiratérias. Apresenta trés dominios
(Sintomas, Atividade e Impactos), mas pode gerar um escore total (PASIPANODYA
et al., 2007). Ele foi desenvolvido no St. George's Medical School Hospital, no Reino
Unido e foi traduzido em varios idiomas (PASIPANODYA et al., 2007). No Brasil, foi
validado em 2000, com nova versao validada em 2006, para facilitar a compreensao
do conteudo das questdes por parte dos pacientes (CAMELIER et al., 2006). Em
nosso pais, este instrumento foi utilizado exclusivamente para avaliagdo da QV de
pacientes com DPOC.

A TB tem diferentes apresentagdes clinicas e podem afetar o organismo das
pessoas de forma diversa. Este pode ser um desafio ao desenvolvimento de um
instrumento especifico de QV para individuos com TB (GUO; MARRA; MARRA,
2009).

Com a falta de instrumentos especificos para a TB validados no Brasil, para o
presente estudo, optou-se por utilizar o instrumento especifico para HIV/aids da
OMS, versao abreviada — o WHOQOL HIV bref, sendo, portanto adotado o conceito
de qualidade de vida definido pelo Grupo de Qualidade de Vida da OMS: "a
percepc¢ao do individuo de sua posicédo na vida, no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrbes e
preocupacdes" (WHO, 1997).
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Visto que as evidéncias na literatura nacional e internacional (BURGOYNE,
2005; CASTANHA et al., 2006; DERIBEW et al., 2009; SKEVINGTON; NORWEG;
STANDAGE, 2010) apontam para a associagao entre a QV e o suporte social,
considerou-se também avaliar este aspecto na QV dos pacientes coinfectados
HIV/TB.

2.2. Suporte Social percebido como fator associado a Qualidade de Vida

O construto suporte social surgiu de modo proeminente na literatura em
psicologia e em areas correlatas a partir de meados dos anos 1970. Os trabalhos
pioneiros de Cassel (1976) e Cobb (1976) tiveram grande relevancia ao apontar a
influéncia das interagcdes sociais sobre o bem-estar e a saude das pessoas. Esses
estudos buscavam compreender como a inexisténcia ou a precariedade do apoio
social poderia aumentar a vulnerabilidade a doencas, e como o apoio social
protegeria os individuos de danos a saude fisica e mental decorrentes de situagdes
de estresse.

Um das primeiras conceituagdes de suporte social referia-se a "informacéao
que leva o individuo a acreditar que ele é cuidado, amado, estimado e que pertence
a uma rede social com obrigacdes mutuas" (COBB, 1976, p. 300). Nesse sentido, os
efeitos do suporte social levariam ao sentimento e a percepcdo de estima e
pertencimento a uma rede social com direitos e deveres comuns.

Suporte social e apoio social sdo termos utilizados na literatura como
sinbnimos, uma vez que ambos trazem implicita a existéncia de um beneficio. Por
isso, os dois termos serdo utilizados com o mesmo significado, seguindo entdo a
citacao de cada autor.

Para Minkler (1992, pg. 47), apoio social pode ser conceituado como “
qualquer informacéo falada ou ndo, e/ou auxilio material oferecidos por grupos e/ou
pessoas com 0S quais teriamos contatos sistematicos, que resultam em efeitos
emocionais e/ou comportamentos positivos”.

Outros autores conceituam apoio social como o grau com que relagdes

interpessoais correspondem a determinadas funcdes em situagcdes de necessidade,
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tornando fundamental a percepg¢ao e avaliagdo da satisfagdo do individuo sobre a
disponibilidade de apoio (BOWLING, 1997; DUE et al., 1999).

Na area do HIV/aids, o suporte social também tem sido objeto de interesse,
principalmente devido as situagbes de preconceito que ainda caracterizam as
reagdes sociais a soropositividade. De acordo com Seild e Trucoli (2006), o estigma
e a discriminacao pela soropositividade podem levar ao isolamento social, a restricao
dos relacionamentos sociais e as dificuldades no campo afetivo-sexual. Ainda é
presente entre os individuos infectados pelo HIV o medo das conseqliéncias sociais
da aids tais como a discriminagdo no circulo de amigos e principalmente a perda do
emprego, levando o individuo a omitir o seu diagndstico, muitas vezes em prejuizo
do proprio tratamento (NEVES; GIR, 2007).

O suporte social € um conceito em construgao que envolve ao mesmo tempo
a estrutura da rede de relacionamentos sociais e a adequacdo de sua funcao,
especialmente o grau de satisfagcdo da pessoa com o apoio social de que usufrui.
Portanto, pode se dizer que o apoio social abrange politicas e redes de apoio sociais
como familia, amigos e comunidade, que tém como finalidade contribuir para o bem-
estar das pessoas, principalmente aquelas em situacdo de exclusdo (ARAUJO et
al.., 2006).

O apoio social parece afetar o ajustamento, surtindo efeitos protetores em
momentos de crise, como luto, aposentadoria, desemprego, recuperagcdo de
doencas e hospitalizacao, além de auxiliar no enfrentamento da epidemia e facilitar a
adesao ao tratamento. Silva, Waidman e Marcon (2009) observaram que os
individuos que apresentavam melhor aderéncia ao tratamento eram aqueles que
possuiam uma rede social, enquanto os nao-aderentes nao pertenciam a nenhum
grupo social .

Investigar o impacto do suporte social e das estratégias de enfrentamento
sobre o bem-estar psicolégico de pessoas portadoras do HIV/aids e TB pode
influenciar diretamente na disponibilizacdo de encorajamento, refor¢co positivo e
motivagao para o autocuidado.

O atual quadro da epidemia de HIV/aids e da TB reforca a tendéncia de
associacado destas doencas com a exclusdo social, uma vez que as pessoas mais

vulneraveis a infeccdo sdo aquelas que sofrem com as consequéncias da pobreza
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e/ou pertencentes a grupos minoritarios (SILVA, 2009). A desigualdade e a exclusao
que afetam a populagcdo em geral € a mesma a afetar pessoas que vivem com
HIV/aids; porém, na auséncia de rede de suporte social ocorre a existéncia de
vulnerabilidades que expdem estas pessoas a complicacbes em sua saude fisica e
emocional, com evidentes prejuizos em sua QV (COSTA-COUTO, 2007).

Desta forma, suscitaram as questbes que nortearam este estudo: a TB
associa-se inversamente a QV dos pacientes soropositivos? Em que dominios da
QV séao observados os maiores prejuizos aos pacientes coinfectados? As condigdes
socioecondmicas dos pacientes coinfectados sdo piores e por isso estdo mais
expostos a TB? O apoio familiar e social associa-se positivamente a QV dos

pacientes coinfectados?
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Desencanto

Eu fago versos como quem chora

De desalento. . . de desencanto. . .
Fecha o meu livro, se por agora

Ndo tens motivo nenhum de pranto.

Meu verso é sangue. Volipia ardente. . .
Tristeza esparsa... remorso vdo...
Ddi-me nas veias. Amargo e quente,

Cai, gota a gota, do coragdo.

E nestes versos de angiistia rouca,
Assim dos ldbios a vida corre,

Deixando um acre sabor na boca.

— Eu fago versos como quem morre.

Manuel Bandeira
(poeta brasileiro, lutou com a tuberculose durante 10 anos)

S. Zelevdncia do estudo
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A TARV trouxe grande impacto na epidemia de HIV/aids com o aumento da
sobrevida e a diminuicdo das taxas de internacdo das pessoas vivendo com a
infeccdo pelo HIV. No entanto, o esquema medicamentoso € complexo e pode
apresentar efeitos adversos imediatos e em longo prazo, trazendo alteragbes no
cotidiano das pessoas, dificultando a adesao ao tratamento e modificando aspectos
da QV do individuo.

A TB é a infecgao oportunista mais associada com o HIV/aids, sendo também
uma doencga de tratamento longo e cujas questdes sociais sao tao relevantes como
na aids; sua associagdo com o HIV afeta negativamente a vida dos individuos, tanto
nos aspectos biolégicos como nos psicossociais.

O estigma e a discriminacdo de ambas as enfermidades podem levar ao
isolamento social, a restricdo dos relacionamentos sociais e as dificuldades afetivo-
sexuais, prejudicando a manutencédo da rede social de apoio e a QV do individuo
com a coinfec¢ao HIV/TB.

A utilizagdo de medidas de QV pode apontar parametros para melhora das
estratégias na pratica assistencial e também em pesquisas e avaliagdes de servigos
de saude. Além disso, a mensuragao da QV pode nortear decisdes direcionando a
distribuicdo de recursos e a implementagdo de programas de saude e redes de
apoio, 0s quais, por sua vez, podem privilegiar ndo sé os aspectos fisicos da
clientela, mas também aqueles relacionados as dimensdes psiquicas e sociais,

possibilitando a equipe de saude planejar o cuidado integral.
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“Nunca deixe que lhe digam que ndo vale a pena
acreditar nos sonhos que se tem

ou que os seus planos nunca vdo dar certo

ou que vocé nunca vai ser alguém...”

Renato Russo
(compositor brasileiro, vitima da aids)
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4.1. Objetivo Geral

Avaliar a qualidade de vida de individuos com a coinfecgago HIV/TB e

comparar com a dos individuos soropositivos para o HIV.

4.2. Objetivos Especificos

- Descrever os fatores socioeconémicos, epidemioldgicos e clinicos
dos individuos soropositivos para o HIV e dos individuos coinfectados
com a TB;

- Descrever a qualidade de vida dos individuos com HIV/aids e dos
coinfectados de acordo com os dominios do instrumento WHOQOL
HIV-bref;

- Comparar os diferentes dominios de qualidade de vida, segundo o
instrumento WHOQOL HIV bref, dos individuos com a coinfecgao
HIV/TB com os individuos soropositivos sem TB;

- Descrever o suporte social nos individuos com a coinfeccao HIV/TB;

- Avaliar a relagdo entre a qualidade de vida e o suporte social nos

individuos com a coinfec¢ao HIV/TB.
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A palavra foi dada ao homem para explicar os seus pensamentos, e assim como os
pensamentos sdo os retratos das coisas, da mesma forma as nossas palavras sdo retratos dos

1n0ssos pensamentos’.

Jean Moliere
(dramaturgo francés, vitima da tuberculose).
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5.1. Tipo de estudo

Trata-se de um estudo descritivo, de corte transversal, realizado por meio de
entrevista individual com individuos soropositivos para o HIV e com coinfecgao
HIV/TB, em acompanhamento ambulatorial no municipio de Ribeirdo Preto — SP.

Os estudos transversais, também conhecidos como estudos de prevaléncia,
tém como objetivo estudar os sujeitos em um ponto no tempo — corte transversal ou
fotografico (FLETCHER; FLETCHER; WAGNER, 1996).

Para Bastos e Duquia (2007), os estudos transversais constituem uma boa
opgao para descrever caracteristicas em um grupo populacional, para a identificagéo
de grupos de risco e para a agao e o planejamento em saude; apresenta geralmente
baixo custo, rapidez e objetividade na coleta dos dados. Uma das desvantagens
apontadas € a limitagdo cronoldgica, ja que ndo é possivel acompanhar os sujeitos

da pesquisa e a dificuldade para investigar condigdes de baixa prevaléncia.

5.2. Local de realizacéo

O estudo foi realizado no municipio de Ribeirdo Preto, localizado no interior
do Estado de Sao Paulo. Em 2009, a populacédo estimada foi de 563.107 habitantes
(IBGE, 2010). A cidade apresenta extensa rede de servigos de saude e educagéo, e
também ¢é podlo de atracdo de migrantes de diversas regides do pais. No ano de
2009, a cidade apresentava 5.302 casos acumulados notificados de aids, sendo a
quarta do estado em numero absoluto, mas com tendéncia a queda na taxa de
incidéncia no periodo de 1997 a 2007 (SAO PAULO, 2009).

Em relagdo a TB, a cidade é considerada um dos 22 municipios prioritarios
devido ao elevado numero de casos; nos ultimos nove anos, houve uma média de
196 casos/ano, com taxa de incidéncia de 35,6/100.000 habitantes (RIBEIRAO
PRETO, 2009b).
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A atencdo a saude esta organizada de forma hierarquizada, com unidades
basicas de saude (UBS), unidades distritais com pronto-atendimento, ambulatérios
de especialidades e hospitais publicos, privados e filantropicos.

Referente ao enfrentamento da epidemia de HIV/aids, o municipio conta com
quatro CTA - Centro de Testagem e Aconselhamento, cinco ambulatérios
especializados e um hospital de referéncia; todas as unidades de saude podem
solicitar o exame anti-HIV e em caso positivo, o paciente € encaminhado ao
ambulatério mais proximo de sua residéncia para acompanhamento. Um laboratério
municipal realiza todas as sorologias solicitadas pelas unidades e CTA, e desde
mar¢co de 2010, tem realizado também os exames confirmatérios para o HIV
(Western blot). Os CTA oferecem ainda a metodologia do Teste Rapido Diagndstico
para o HIV (RIBEIRAO PRETO, 2010).

Quanto ao atendimento dos pacientes com TB, todas as unidades basicas de
saude podem fazer a busca ativa de sintomaticos respiratérios, com coleta da
baciloscopia e/ou pedido de RX. No entanto, apesar da TB ser doenca considerada
da atencdo basica, em Ribeirdo Preto optou-se pelo seu tratamento e
acompanhamento junto aos ambulatérios especializados de infectologia, ou seja, os
mesmos ambulatérios que atendem os pacientes portadores de HIV/aids. Portanto,
apos a confirmagéo do diagndstico de TB, o paciente € encaminhado para um dos
ambulatdrios especializados, que fazem o acompanhamento médico e o tratamento
supervisionado, de acordo com o preconizado pelo Programa Municipal de Controle
da Tuberculose.

Os ambulatorios estdo situados em cinco distritos de saude sendo eles:
Centro de Referéncia José Roberto Campi, Centro de Referéncia Alexander
Fleming, NGA-59 (Nucleo de Gestao Assistencial), UBDS Castelo Branco e UBDS
Sumarezinho. Ha também, o ambulatério do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto (HCFMRP), que atende pacientes em estagio terciario da
doenga aids e que também diagnostica a coinfecgdo TB; neste caso, os pacientes
coinfectados passam a ser supervisionados pelas equipes dos ambulatérios na
tomada diaria da medicagdo, embora continuem com o atendimento médico no
hospital.

O tratamento supervisionado € realizado na maioria dos pacientes
diagnosticados com TB; no caso dos coinfectados HIV/TB todos passaram por

tratamento supervisionado.
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5.3. Sujeitos do estudo

A populagao foi composta por todos os pacientes com a coinfec¢ao HIV/TB de
ambos os sexos em seguimento clinico ambulatorial nas unidades especializadas de
Ribeirdo Preto, que aquiescerem em participar do estudo.

A inclusdo dos pacientes seguiu os seguintes critérios:

— ter resultado de exame soroldgico reagente para HIV;
— estar em seguimento ambulatorial para tratamento de HIV/aids;
— ter idade superior ou igual a 18 anos;
— apresentar diagnéstico confirmado de TB;
— apresentar condicgdes fisicas, mentais e psicoldgicas para participar da entrevista;
— aquiescer em participar do estudo.
Como critérios de exclusido, considerou-se os individuos em situacao de
confinamentos, como presidiarios e institucionalizados.

Para compor o grupo de soropositivos para o HIV nao coinfectados, foram
selecionados individuos que compareceram aos retornos ambulatoriais durante o
periodo de coleta dos dados, considerando-se os mesmos critérios de inclusao e
exclusao, na proporgao de 1:1 com o grupo de coinfectados. Para diminuir eventuais
fatores de confusao relacionados ao género, foi feito o pareamento deste grupo de
acordo com 0 Sexo.

De acordo com os dados da Secretaria Municipal da Saude de Ribeirdo Preto,
no ano de 2008 e 2009, 1.458 pacientes estavam em acompanhamento ambulatorial
para o tratamento de HIV/aids nas unidades da rede de saude do municipio
(RIBEIRAO PRETO, 2009a). Em relagdo a TB foram notificados 391 pacientes
sendo que 84 (21,5%) apresentavam sorologia positiva para o HIV (RIBEIRAO
PRETO, 2009b). Foram entrevistados 57 pacientes coinfectados HIV/TB que
atendiam aos critérios de inclusdo, e 58 soropositivos para o HIV sem TB que

estavam em acompanhamento ambulatorial, totalizando 115 participantes do estudo.
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5.4. Procedimentos para Coleta de dados

Para a identificacdo dos individuos coinfectados, mensalmente era solicitado
ao Coordenador do Programa de Tuberculose da Secretaria Municipal da Saude, a
relacdo dos pacientes notificados no municipio, segundo o resultado do exame para
HIV e ambulatério que notificou.

A principio, seria realizada a coleta de dados nos préprios ambulatorios, apos
a consulta médica; porém, rapidamente percebeu-se que os pacientes nem sempre
mantinham os agendamentos ambulatoriais previstos, dificultando este
acompanhamento por parte do pesquisador. O fato dos pacientes estabelecerem
estreito vinculo com os auxiliares que realizam o TS permitia um agendamento mais
livre, de acordo com as disponibilidades de agenda e do paciente.

Optou-se entdo, por fazer as entrevistas no préprio domicilio, utilizando a
seguinte estratégia: por meio das equipes que fazem o tratamento supervisionado,
era solicitada a autorizagdo para a realizagdo da entrevista; posteriormente o
pesquisador entrava em contato com o paciente, e agendava dia e horario na prépria
residéncia. No local, a entrevista era realizada em ambiente privativo,
exclusivamente com o paciente.

Em relacdo aos pacientes nao coinfectados, todas as entrevistas foram
realizadas nos ambulatorios, na data do retorno do paciente, em sala privativa, antes
ou apds a consulta médica. Vale ressaltar que este estudo € uma parte do projeto
“Qualidade de vida de individuos com HIV/aids”, em que foram estudados aspectos
biolégicos, psicossociais e demograficos da QV de pessoas soropositivas ao HIV no
municipio de Ribeirdo Preto. As entrevistas ocorreram de forma consecutiva, por se
tratar de uma amostra de conveniéncia, sendo entrevistados 355 individuos. Apds a
entrevista com um coinfectado HIV/TB, era feita a avaliacao dos critérios de inclusao
entre os demais individuos entrevistados nao coinfectados com TB; aqueles que
atendiam a estes critérios, eram incluidos formando o grupo de individuos com
HIV/aids ndo coinfectados com tuberculose.

Todos os pacientes convidados a participarem da pesquisa, receberam os
esclarecimentos necessarios e 0s que aquiesceram em participar do estudo

assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido; foi-lhes assegurado o sigilo
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e a confidenciabilidade das informagdes, garantindo-lhes o respeito ao anonimato e
a liberdade de recusa em participar da pesquisa.

Durante a entrevista foram aplicados os instrumentos de coleta: questionario
com as informacdes socioeconémicas e clinicas e a escala WHOQOL HIV bref; para
ao pacientes coinfectados foi também aplicada a Escala de Suporte Social para
Pessoas Vivendo com Aids. Devido as limitagbes individuais dos pacientes —
dificuldade de leitura e/ou de visdo — e para uniformizagcdo do procedimento, os
instrumentos foram preenchidos pelo pesquisador, que fazia a leitura repetidas
vezes, se fosse necessario.

Para completar os dados clinicos, posteriormente era realizada a consulta ao
prontuario do paciente.

O periodo de coleta transcorreu de fevereiro de 2008 a fevereiro de 2010.

As entrevistas foram realizadas pela prépria pesquisadora e por dois

auxiliares de pesquisa devidamente capacitados.

5.5. Variaveis de interesse para o estudo

Variaveis socioecondmicas: sexo, idade, estado civil, escolaridade, ocupacéo,
renda, condicbes de moradia.

Varidveis de interesse epidemiologico: orientagdo sexual, categoria de
exposicao, parceria sexual.

Variaveis clinicas relacionadas a infecgao pelo HIV: tempo de diagndstico do
HIV, contagem de linfocitos T CD4, carga viral, uso de ARV.

Variaveis clinicas relacionadas a TB: tempo de diagnostico, tipo de TB,
contato prévio com doente de TB.

Variaveis relacionadas a QV: os seis dominios do WHOQOL HIV bref — Fisico,
Psicologico, Nivel de Independéncia, Relagdes Sociais, Meio Ambiente e
Espiritualidade.

Variaveis relacionadas ao suporte social: os fatores apoio emocional e apoio

instrumental.
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5.6. Instrumentos para coleta

1°) Questionario socio-econdmico (Apéndice A).

Foi construido, para este estudo, um instrumento contendo informacgdes
sécioeconbmicas, familiares, epidemioldgicas e clinicas. Este instrumento foi
encaminhado a trés profissionais especializados em HIV/aids e TB para procederem
a validagédo quanto a forma e conteudo. Apds as adaptagdes sugeridas, o mesmo foi
aplicado a cinco pacientes como projeto piloto; como ndo houve dificuldade de
entendimento por parte dos sujeitos 0 mesmo foi considerado adequado para o

alcance dos objetivos.

2°) Escala de Mensuracao de Qualidade de Vida WHOQOL HIV bref (Anexo A)

O WHOQOL HIV bref - “HIV/aids Quality of Life” - € um instrumento
desenvolvido pelo Grupo de Estudos em Qualidade de Vida da OMS, elaborado
transculturalmente e especifico para a avaliagdo da QV de pessoas vivendo com
HIV/aids, e validado no Brasil. Foi desenvolvido a partir do WHOQOL - instrumento
que faz a mensuragao da qualidade de vida na populagédo em geral.

O WHOQOL foi desenvolvido utilizando um enfoque transcultural original. O
seu desenvolvimento envolveu a criagdo de um unico instrumento de forma
colaborativa simultaneamente em diferentes centros. Desta forma, varios centros
com culturas diversas participaram da operacionalizac¢ao, da avaliacdo, da redacao e
selecao de questdes, da derivagcado da escala de respostas e do teste de campo nos
paises envolvidos nesta etapa. Com esta abordagem foi possivel equacionar as
dificuldades referentes a padronizagao, equivaléncia e traducdo a medida que se
desenvolvia o instrumento (FLECK, 2000).

O WHOQOL derivou o desenvolvimento de médulos especificos para alguns
grupos de pessoas ou de doencgas, de forma a avaliar as circunstancias e
peculiaridades da doenca em questdo. O primeiro médulo a ser desenvolvido foi o
de HIV/aids, em funcdo da importancia médica da doenca, do impacto na qualidade
de vida, de seu estigma e das peculiaridades que envolvem o contagio (FLECK,
2000).
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O WHOQOL-HIV bref € uma forma abreviada do WHOQOL-HIV. Ele contém
quatro itens para a avaliagdo da QV geral e estado geral de saude, e mais cinco
itens extras, especificas sobre o HIV contabilizando um total de 31. O instrumento
contempla seis dominios: fisico; psicolégico; nivel de independéncia; relagdes
sociais; meio ambiente; espiritualidade, religido e crengas.

Os itens do WHOQOL-HIV bref foram formuladas para uma escala de
resposta do tipo Likert em relagédo a intensidade (nada — extremamente), capacidade
(nada — completamente), freqiéncia (nada — nunca) e avaliagdo (muito bom — muito
ruim, muito insatisfeito — muito satisfeito). Os escores de dominios e facetas estao
dispostos em sentido positivo, em que as pontuagdes mais altas denotam melhor
qualidade de vida. No entanto, algumas facetas — dor e desconforto, sentimentos
negativos, dependéncia de medicacdo, morte e morrer — n&o estdo formuladas em
sentido positivo, sendo que estes itens devem ser revertidos na diregao dos demais
para que em todos os dominios os maiores valores possam indicar melhor qualidade
de vida (ZIMPEL; FLECK, 2007).

Abaixo estdo apresentados os Dominios e as facetas do WHOQOL HIV:

Dominio 1 - Fisico
Dor e Desconforto
Energia e Fadiga
Sono e Descanso
intomas PVHA

Dominio 2 - Psicoldgico
Sentimentos positivos
Cognicao (pensar, aprender, memaria e concentragao)
Auto-estima
Imagem corporal e aparéncia
Sentimentos negativos

Dominio 3 - Nivel de Independéncia
Mobilidade
Atividades da vida cotidiana
Dependéncia de medicacao ou de tratamento
Aptidao ao trabalho

Dominio 4 - Relacdes Sociais
Relacionamentos Pessoais
Apoio Social
Atividade Sexual
Inclusado Social
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Dominio 5 - Meio Ambiente
Seguranca Fisica
Moradia
Financas
Cuidados de saude e sociais(acesso e qualidade)
Informacéao
Lazer
Ambiente Fisico (poluicdo, barulho, transito, clima)
Transporte

Dominio 6 - Espiritualidade/ Religido/ Crencas Pessoais
Espiritualidade/ Religido/ Crencas Pessoais
Perdéao e culpa
Preocupac6es sobre o futuro
Morte e morrer

3°) Escala de Suporte Social para Pessoas Vivendo com HIV/aids (Anexo B)

Um instrumento para mensuragao do suporte social percebido e da satisfacéo
foi construido e validado no Canada, denominado Social Support Inventory for
People who are Positive or Have Aids (RENWICK; HALPEN; RUDMAN;
FRIEDLAND, 1999), especifico para pessoas soropositivas para o HIV. Este
instrumento foi desenvolvido com base em estudos sobre o apoio social para a
populagcdo em geral e para pessoas acometidas por condigbes meédicas especificas,
como HIV/aids (SEIDL; TROCCOLI, 2006).

Seidl e Trécoli (2006) adaptaram e validaram uma versao brasileira do
instrumento com 22 itens, dividida em dois fatores:

a) apoio instrumental (10 itens, sendo cinco sobre disponibilidade e cinco sobre
satisfagcdo): percepgao e satisfagdo quanto a disponibilidade de apoio no
manejo ou resolugcéo de questdes operacionais do tratamento ou do cuidado
de saude, de atividades praticas do cotidiano, de ajuda material e/ou
financeira;

b) apoio emocional (12 itens sendo seis sobre disponibilidade e seis sobre
satisfagao): percepcado e satisfacdo quanto a disponibilidade de escuta,
atencao, informagao, estima, companhia e apoio emocional em relagdo a
soropositividade.

Os itens séo dispostos em escalas Likert de cinco pontos variando de (1) nunca a

(5) sempre, para a disponibilidade de apoio, e de (1) muito insatisfeito a (5) muito

satisfeito para satisfagao com o apoio.
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5.7. Organizacéo e Analise dos dados

Para andlise dos dados, inicialmente o programa Excel for Windows foi
utiizado com realizagdo de dupla digitagdo pela propria pesquisadora; foi feita
validacdo com o objetivo de conferir erros de digitacdo e obter dados fidedignos.
Apoés a validagao da planilha, o banco foi exportado para programa de software
Statistical Package for Social Science (SPSS), versdo 10.0, sendo entao realizadas
operagbes de gerenciamento definitivo, como a criagdo de variaveis novas;
categorizagao definitiva das variaveis em intervalos e analise dos dados.

A confiabilidade do WHOQOL HIV bref foi testada por meio da analise da
consisténcia interna dos itens, que se refere a extensdo na qual os itens estao
interrelacionados, utilizando o coeficiente alfa de Cronbach, cujos valores maiores ou
iguais a 0,70 sdo considerados satisfatérios (PASCHOAL 2004).

Para a caracterizagao socioeconémica da populacado estudada e descricdo
dos escores dos dominios de QV e dos fatores de suporte social, foi utilizada
estatistica descritiva, como medidas de tendéncia central (frequéncia simples,
média, mediana) e medidas de dispersao (desvio-padrio).

Com o objetivo de analisar a homogeneidade dos grupos em relagdo aos
fatores socioeconémicos, epidemioldgicos e clinicos foi utilizado o teste Qui-
quadrado para as variaveis categoricas ou quantitativas categorizadas e o teste t de
Student para as variaveis quantitativas nao categorizadas (CALLEGARI-JACQUES,
2003).

Para o calculo dos escores de cada um dos dominios do WHOQOL HIV bref,
foi utilizada a Sintaxe oferecida pelo WHOQOL Group, disponivel em portugués. Os
escores dos dominios sdo pontuados de forma independente, considerando que o
construto qualidade de vida € multidimensional.

Os escores sao medidos em direcao positiva, em escala de 4 a 20, sendo que
escores mais altos indicam melhor avaliacdo de QV, e a sua apresentagao foi com
medidas de estatistica descritiva: frequéncia simples, média, mediana, maxima,
minima e desvio-padrao.

O Teste de Kolmogorov-Smirnov foi usado para avaliar a normalidade da

distribuicao dos dados.
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Para comparar os diferentes dominios de QV dos individuos soropositivos
com os dos coinfectados HIV/TB, foi utilizado o teste t de Student. O nivel de
significancia estatistica adotado em todos os testes foi de 5% (a = 0,05)
(CALLEGARI-JACQUES, 2003).

Em relacao a Escala de Suporte Social para Pessoas Vivendo com HIV/aids,
os escores devem ser calculados pela média aritmética dos valores dos itens
correspondentes a cada fator (disponibilidade e satisfagdo), de modo que estes
variam de 1 a 5 para o apoio emocional e para o apoio instrumental (SEIDL;
TROCCOLI, 2006).

Para o estudo das correlagcbes entre os indices dos dominios de QV e os
fatores do suporte social foram utilizados os coeficientes de correlagdo linear de
Pearson. O critério utilizado para discussdo dos valores encontrados para o
coeficiente de correlagao linear de Pearson foi o proposto por pesquisadores do
British Medical Journal (2009), quais sejam 0,00 a 0,19 correlagdo ausente ou muito
fraca; 0,20 a 0,39 correlacdo fraca; 0,40 a 0,59 correlacdo moderada; 0,60 a 079

correlacao forte; e 0,80 a 1,00 correlagao muito forte.

5.8. Aspectos éticos

Foi solicitada ao Secretario Municipal da Saude de Ribeirdo Preto a
autorizacdo para a realizagdo da pesquisa nos servicos de saude do municipio.
Apds esta autorizacdo, o projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto — USP, e aprovado conforme protocolo n°
0858/2007 (ANEXO C).

Foi garantido aos participantes o sigilo, a confidencialidade dos dados
coletados e o anonimato, bem como a liberdade de recusa em participar da
pesquisa, sem prejuizo ao seu tratamento. A entrevista foi realizada somente apos o
esclarecimento e concordancia dos sujeitos, e apds a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B), seguindo os preceitos da

Resolucao 196/96 do Conselho Nacional de Saude.
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O show deve continuar

Espagos vazios... Para que nos estamos vivendo?
Lugares abandonados

Eu acho que jd sabemos o placar

E continuando, alguém sabe o que nos estamos procurando?
Um outro her6i, outro crime impensado

Atrds da cortina, na pantomima

Segqure a linha, alguém quer sequrar um pouco mais?
O Show Deve Continuar

Por dentro meu coragdo se quebra

Minha maquiagem pode estar se dissolvendo

Mas meu sorriso continud...

Freddie Mercury
(cantor ingles, vitima da aids)

6. Resultados
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Os resultados obtidos estdo apresentados em trés partes, a saber:
caracterizagao socioeconémica, epidemioldgica e clinica; qualidade de vida de todos
os participantes; suporte social dos individuos com a coinfec¢ao HIV/TB.

A normalidade da distribuicdo das médias amostrais foi confirmada pelo Teste

de Kolmogorov-Smirnov.

6.1. Caracterizacdo socioecondmica, epidemioldgica e clinica

Participaram do estudo 115 individuos com HIV/aids, sendo que 57
coinfectados com TB e 58 sem essa coinfec¢do. Quanto ao sexo, 86 (74,8%) eram
do sexo masculino, com idade média de 40 anos, variando entre 18 e 62 anos; a
faixa etaria predominante foi dos 40 aos 49 anos (40,9%).

As caracteristicas socioecondmicas da populacdo do estudo estdo
apresentadas na Tabela 1.

Em relagcédo a situagado conjugal, dos 115 participantes, 39 (33,9%) estavam
casados ou amasiados, ou seja, moravam com um parceiro, enquanto que 76
(66,1%) eram solteiros, separados ou viuvos.

Quanto a escolaridade, observou-se que 65 (56,5%) participantes nao
completaram o ensino fundamental (menos de oito anos de estudo), 23 (20%)
concluiram o ensino fundamental, 19 (16,5%) possuiam o ensino médio ou mais
anos de estudo, oito (7%) eram analfabetos. No entanto, entre os coinfectados a
porcentagem de individuos que possuiam o ensino médio foi estatisticamente menor
(p =0,001).

Também se verificou que em relagdo a renda mensal individual, os pacientes
coinfectados possuiam renda menor (p = 0,001), sendo que 23 (40,4%)
apresentavam renda inferior a um salario minimo, 29 (50,9%) entre um e trés
salarios minimos e apenas cinco recebiam mais de trés salarios. Entre os pacientes
sem TB estas proporgbes foram de 12 (20,7%), 38 (65,5%) e oito (13,8%)
respectivamente. A média dos valores de renda dos pacientes coinfectados foi de R$
639,21 e a dos pacientes sem TB foi de R$ 978,62. O valor do salario minimo
vigente no ano de 2008 era R$ 415,00 e no ano de 2009, R$ 465,00.
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Tabela 1 — Distribuicdo dos individuos com HIV/aids, segundo a coinfeccéo
tuberculosa, variaveis socioecondémicas e valores das probabilidades associadas aos
testes estatisticos, Ribeirdo Preto — SP, 2008 e 2009

Varidveis Com tuberculose Sem tuberculose Total p
n2 % n® % n? %
Sexo(a)
Masculino 43 75,4 43 74,1 86 74,8 1,000
Feminino 14 24,6 15 25,9 29 25,2
Idade (anos) ®)
18a29 9 15,8 5 8,6 14 12,2 0,260
30a39 18 31,6 23 39,7 41 35,7
40 a 49 24 42,1 23 39,7 47 40,8
>50 6 10,5 7 12,1 13 11,3

Situagdo conjugal(a)

Casado/amasiado 18 31,6 21 36,2 39 33,9 0,744
Solteiro/separado 39 68,4 37 63,8 76 66,1
Escolaridade ©

Analfabeto 5 8,8 3 5,2 8 7,0 0,001**
Ensino fundamental 34 59,6 31 53,4 65 56,5

incompleto

Ensino fundamental 16 28,1 7 12,1 23 20,0

completo

Ensino médio ou 2 3,5 17 29,3 20 16,5

mais

Renda (saldrio
minimo) (b)

Até 1 23 40,4 12 20,7 35 30,4 0,001%*
1,1a3 29 50,9 38 65,5 67 58,3

>3 5 8,8 8 13,8 13 11,3

Fonte de renda®

Trabalho formal 30 52,6 37 63,8 67 58,3 0,469
Trabalho informal 7 12,3 6 10,3 13 11,3

Sem renda propria 20 35,1 15 25,9 35 30,4

Moradia®

Prépria 26 45,6 33 56,9 59 51,3 0,310
Alugada 11 19,3 6 10,3 17 14,8

Mora na casa de 20 35,1 19 32,8 39 33,9

outra pessoa

e salario minimo vigente na época do estudo: R$ 415,00 em 2008 e R$ 465,00 em 20009.
e (a) teste qui-quadrado; (b) testet de Sudent.
* 0,01 <p<0,05 ** p<0,01; ns: ndo significativo.
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|dentificou-se que do total, 67 (58,3%) possuiam fonte de renda formal
(emprego fixo ou aposentadoria), 13 (11,3%) trabalhavam informalmente (como
guardador de carros, catador de papel, faxineiras diaristas, sacoleira, profissional do
sexo), 35 (30,4%) n&o tinham nenhum tipo de renda.

Quanto a situagdo de moradia, 59 (51,3%) possuiam residéncia propria, 17
(14,8%) moravam em casas alugadas e 39 (33,9%) residiam na casa de outra
pessoa sem pagar aluguel. Vale ressaltar que entre os que referiram ter residéncia
prépria, 12 (20% destes) moravam em barracos localizados em areas de favelas.

No que concerne as caracteristicas socioecondmicas os grupos foram
homogéneos em relagdo ao sexo, situacdo conjugal, ocupacdo e moradia. No
entanto foi observado diferenga estatisticamente significativa quanto a escolaridade
e renda, sendo que em ambas as variaveis o grupo de pacientes coinfectados
apresentou valores mais baixos.

Na Tabela 2 observam-se algumas caracteristicas epidemioldgicas dos
participantes do estudo. Quanto a orientacdo sexual, 20 (17,4%) participantes
(17,4%), todos do sexo masculino, referiram ser exclusivamente homossexuais e 95
(82,6%) se declararam heterossexuais.

A principal categoria de exposi¢ao para o HIV nos dois grupos foi a sexual
com 103 (89,6%) pacientes; sete (6,1%) relataram o uso de drogas injetaveis
enquanto que cinco (4,3%) referiram n&o saber como adquiriram o HIV.

Referente a parceria sexual no periodo da entrevista, 53 (46,1%) informaram
parceria sexual fixa e 62 (53,9%) relataram estar sem parceria fixa. Entre os
coinfectados observou-se taxa maior de individuos sem parceria sexual (64,9%
contra 43,1% - p = 0,039).

Em relacdto a homogeneidade dos grupos quanto aos aspectos
epidemioldgicos, foi observado diferenca estatisticamente significativa na variavel ter
parceria, associado ao grupo que nao tem TB; orientagdo sexual ndo apresentou
diferenca e nado foi realizado o teste quanto a categoria de exposigédo, por ser
majoritariamente sexual nos dois grupos, havendo portanto homogeneidade neste

item também .
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Tabela 2 — Distribuicdo dos individuos com HIV/aids, segundo a coinfeccao
tuberculosa, variaveis epidemioldgicas e valores das probabilidades associadas aos
testes estatisticos, Ribeirdo Preto — SP, 2008 e 2009

Varidveis Com tuberculose Sem tuberculose Total ¢]
n° % n® % n° %

Orientag¢do sexual®

Homossexual 8 14,0 12 20,7 20 17,4 0,487

Heterossexual 49 86,0 46 79,3 95 82,6

Categoria de

exposigcdo™®

Sexual 49 86,0 54 93,0 103 89,6

Uso de drogas injetdveis 5 8,8 2 3,5 7 6,1

N&do sabe 3 5,2 2 3,5 5 4,3

Parceria sexual®

Sim 20 35,1 33 56,9 53 46,1 0,039*
Nao 37 64,9 25 43,1 62 53,9

e (@) teste qui-quadrado; NR:teste estatistico nao realizado.
e * 0,01<p<0,05 ** p<0,01; ns. ndo significativo

Em relacdo as caracteristicas clinicas relacionadas ao HIV (Tabela 3),
identificou-se que 22 (19,1%) eram sabidamente soropositivos ha menos de seis
meses, 35 (30,4%) entre sete e 60 meses, 28 (24,3%) entre 61 e 120 meses, e 30
(26,1%) ha mais de 121 meses. No grupo de pacientes portadores de TB, 17
(29,8%) souberam de sua situacdo sorolégica ha menos de seis meses,
paralelamente ao diagndstico da TB, 13 (22,8%) entre sete e 60 meses, 16 (28,1%)
entre 61 e 120 meses e 11 (19,3%) ha mais de 121 meses; entre os pacientes sem
TB, somente cinco (8,6%) relataram ser sabidamente soropositivos ha menos de
seis meses (p = 0,009).

Referente a contagem de células linfocitos T CD4 observou-se que 67
(58,3%) apresentaram menos que 200 células/mm® de sangue, 26 (22,6%) tinham
contagem entre 201 e 350 células/mm?®, e 22 (19,1%) acima de 350 células/mm>.
Observou-se que no grupo com TB, 42 (73,7%) pacientes apresentaram contagem
de células abaixo de 200, dez (17,5%) entre 201 e 350, e apenas cinco (8,8%)
apresentaram acima de 351 células/mm?®, sendo que o resultado médio foi de 162
células/mm?®, variando de trés a 508 células/mm®. No grupo de pacientes sem TB, o

resultado médio foi de 251 células/mm?®, com variagdo entre 30 e 566 (p < 0,01).
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Tabela 3 — Distribuicdo dos individuos com HIV/aids, segundo a coinfeccéo
tuberculosa, variaveis clinicas relacionadas ao HIV e valores das probabilidades

associadas aos testes estatisticos, Ribeirdo Preto — SP, 2008 e 2009

Variaveis Com tuberculose Sem tuberculose Total ¢]
n2 % n2 % n2 %

Tempo de ciéncia
do HIV (meses) @

<6 17 29,8 5 8,6 22 19,1 0,009**
7a60 13 22,8 22 38,0 35 30,4

61a120 16 28,1 12 20,7 28 24,3

>121 11 19,3 19 32,7 30 26,1

Linfocitos T CD4

(células/ mm*de

sangue) (b)

<200 42 73,7 25 43,1 67 58,3 0,000**
201 a 350 10 17,5 16 27,6 26 22,6

2351 5 8,8 17 29,3 22 19,1

Carga viral

(copias RNA

viral/ml) ®)

Indetectavel 4 7,0 33 56,9 37 32,2 0,000**
51 a 20.000 9 15,8 10 17,2 7 6,1

20.001 a 100.000 26 45,6 9 15,5 47 40,8

>100.000 18 31,6 6 10,4 24 20,9

Uso de ARV®

Sim 37 64,9 56 96,6 93 80,9  0,000**
N3o 20 35,1 2 3,4 22 19,1

¢ (a) teste qui-quadrado; (b): teste t-Student
e *:0,01<p<0,05 ** p<0,01; ns. ndo significativo

Quando verificado o resultado dos exames de carga viral, foi identificado que
56,9% dos pacientes sem coinfeccdo apresentavam carga viral indetectavel,
enquanto que no grupo com TB este percentual era de apenas 7,0% (4 pacientes);
com contagem entre 51 e 20.000 cépias foram nove (15,8%) individuos com TB e
dez (17,2%) sem TB; e nas faixas de carga viral mais elevadas, constatou-se um
percentual mais alto nos pacientes com TB : 26 (45,2%) entre 20.001 e 100.000
cépias e 18 (31,6%) com carga viral acima de 100.000 cépias/ml, enquanto que nos

pacientes sem TB estes indices foram de 15,5% e 10,4% respectivamente (p< 0,01).
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Foram registrados os resultados dos ultimos exames de carga viral e
contagem de células T CD4 anteriormente a entrevista.

Do total de entrevistados, 93 (80,9%) estavam em uso de ARV e 22 (19,1%)
ainda ndo tomavam os medicamentos. Entre os pacientes coinfectados HIV/TB, 37
(64,9%) pacientes tomavam ARV enquanto que 20 (35,1%) ndo estavam em uso de
TARV no momento da entrevista (p < 0,01).

No que diz respeito a homogeneidade dos grupos em relagdo as
caracteristicas clinicas, foi identificado diferenca estatisticamente significante em
todas as variaveis: tempo de conhecimento do HIV (mais recente nos pacientes com
TB), faixa de CD4 (valores menores nos coinfectados), carga viral (mais elevada nos
coinfectados) e uso de ARV (“ndo uso” em maior quantidade no grupo com TB).

Quanto as caracteristicas clinicas relacionadas com a TB, verificou-se que 34
(59,6%) apresentaram TB pulmonar e 23 (40,4%) TB extra-pulmonar (miliar,
ganglionar, pleural, pericardica, hepatica e renal).

Referente ao tempo de tratamento da TB, 13 (22,8%) estavam tratando ha
menos de 60 dias, 38 (66,7%) entre 61 e 180 dias, e seis (10,5%) ha mais de 181
dias. Dez (17,5%) individuos relataram contato anterior com alguém sabidamente
doente de TB e 47 (82,5%) nao referiram contato prévio.

Foi identificada a presenga de algumas comorbidades relacionadas a infecgao
pelo HIV ou ao tratamento ARV (Tabela 4).

Tabela 4 — Distribuicdo dos individuos com HIV/aids, segundo a coinfeccéo

tuberculosa e a presenca de comorbidades, Ribeirdo Preto — SP, 2008 e 2009

Comorbidades Com tuberculose Sem tuberculose Total
n® % 2 % n® %
Hepatite C 14 24,6 7 12,1 21 18,3
Outras infec¢des pulmonares 4 7,0 3 5,2 7 6,1
Meningite 2 3,5 0 0,0 2 1,7
Diabetes 0 0,0 2 3,4 2 1,7
Hipertensdo arterial 0 0,0 2 3,4 2 1,7
Herpes zoster 0 0,0 2 3,4 2 1,7
Sarcoma de Kaposi 1 1,7 1 1,7 2 1,7
Epilepsia 1 1,7 1 1,7 2 1,7
Otite crbnica 1 1,7 0 0,0 1 0,9
Pancreatite 1 1,7 0 0,0 1 0,9
Toxoplasmose 0 0,0 1 1,7 1 0,9
Sem outras comorbidades 36 63,1 39 67,2 75 65,2

Nota: alguns pacientes apresentaram mais de uma comorbidade.
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A hepatite C foi a comorbidade com presencga mais frequente (21 pacientes —

18,3% do total), atingindo principalmente os pacientes coinfectados (24,6%).

6.2. Qualidade de Vida dos individuos soropositivos para o HIV e coinfectados
HIV/TB

Os instrumentos WHOQOL HIV bref e Escala de Suporte Social, para este
estudo, foram submetidos a avaliagdo de confiabilidade por meio da consisténcia

interna, utilizando-se o coeficiente Alpha de Cronbach (Tabela 5).

Tabela 5 — Valores obtidos para o Coeficiente Alpha de Cronbach para o WHOQOL
HIV bref aplicado a todos pacientes com HIV/aids e para a Escala de Suporte Social

aplicada aos pacientes coinfectados, 2008 e 2009

Alpha de Cronbach

Dominios do WHOQOL HIV bref

Fisico 0,69
Psicolégico 0,74
Nivel de Independéncia 0,72
Relagbes Sociais 0,71
Meio Ambiente 0,62
Espiritualidade 0,54

Facetas da Escala de Suporte Social
Apoio Instrumental 0,88

Apoio Emocional 0,92

O WHOQOL HIV bref contempla duas questdes gerais sobre a percepgao dos
pacientes em relagdo a sua qualidade de vida e a satisfacdo em relagcdo a sua

saude, cujos resultados estdo contidos na Tabela 6.
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Tabela 6 — Distribuicdo dos individuos com HIV/aids, segundo a coinfeccao

tuberculosa, a auto-avaliagao da qualidade de vida e satisfagdo com a saude, para o
WHOQOL HIV bref, Ribeirao Preto — SP, 2008 e 2009

Itens e categorias de Com tuberculose Sem tuberculose Total
resposta n° % n° % n® %
Como estd a sua

qualidade de vida?

Muito ruim 1 1,7 0 0 1 0,8
Ruim 9 15,8 12,1 16 13,9
Nem ruim nem boa 18 31,6 16 27,6 34 29,6
Boa 25 43,9 25 43,1 50 43,5
Muito boa 4 7,0 10 17,2 14 12,2
Qudo satisfeito vocé

estd com sua saude?

Muito insatisfeito 7 12,3 0 0,0 7 6,1
Insatisfeito 17 29,8 9 15,5 26 22,6
Nem insatisfeito nem 14 24,6 7 12,1 21 18,3
satisfeito

Satisfeito 18 31,6 34 58,6 52 45,2
Muito satisfeito 1 1,7 8 13,8 9 7,8
Total 57 100 58 100 115 100

Um total de 29 (50,9%) pacientes com TB e 35 (60,3%) sem TB auto

avaliaram sua qualidade de vida por boa ou muito boa. Referente a satisfacédo

quanto a saude, os coinfectados se mostraram mais insatisfeitos do que os sem TB:

24 (42,1%) disseram estar insatisfeitos ou muito insatisfeitos com sua saude, 14

(24,6) estavam indiferentes e 19 (33,3%) apresentavam algum grau de satisfacao.

No grupo de pacientes sem TB, 42 (72,4%) alegaram estar satisfeitos com sua

saude.

Os dominios do WHOQOL HIV bref sdo medidos em uma escala que varia de

quatro (pior QV) a vinte (melhor QV). Os dados obtidos para cada dominio estéo

apresentados na Tabela 7.
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Tabela 7 - Escores médios, respectivos desvios-padrdo, e valores das
probabilidades associadas ao testes t de Student para cada um dos dominios do
WHOQOL HIV bref dos individuos com HIV/aids, segundo a coinfecgao tuberculosa,
Ribeirao Preto — SP, 2008 e 2009

Dominios Média DP p*
Fisico

Com 1B 12,07 3,67 0,000%*
Sem TB 14,82 3,34

Psicoldgico

Com 1B 13,57 2,99 0,027*
Sem TB 14,80 2,86

Nivel de

Independéncia

Com 1B 11,42 2,96 0,000%**
Sem TB 13,60 2,64

Relagbes Sociais

Com 1B 13,14 2,79 0,028*
Sem TB 14,39 3,22

Meio Ambiente

Com 1B 13,05 1,91 0,189
Sem TB 13,65 2,87

Espiritualidade

Com TB 14,80 3,51 0,585
Sem TB 15,17 3,64

e *:0,01<p<0,05 ** p<0,01; ns. ndo significativo

Foi identificada diferenca estatisticamente significante entre os dois grupos
nos dominios Fisico (p < 0,01), Psicologico (p = 0,027), Nivel de Independéncia (p <
0,01) e Relagbes Sociais (p = 0,028), com o grupo de pacientes coinfectados
apresentando escores médios inferiores aos do grupo sem a coinfecgao.

O dominio Nivel de Independéncia apresentou a pior média para os dois
grupos (11,42 para os coinfectados e 13,60 para os nao coinfectados) e
Espiritualidade foi o melhor escore também para ambos (14,80 e 15,17

respectivamente).
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6.3. Suporte Social dos individuos com a coinfec¢do HIV/TB

Os fatores da Escala de Suporte Social sdo medidos em uma escala que
varia de um (pior apoio) a cinco (melhor apoio). Os dados obtidos com os pacientes

coinfectados HIV/TB estao apresentados na Tabela 8.

Tabela 8 — Escores médios, respectivos desvios-padrdo, medianos, minimos e
maximos dos escores dos fatores da Escala de Suporte Social dos individuos com
coinfecgao HIV/TB, Ribeirao Preto — SP, 2008 e 2009

Variaveis Média Mediana DP Minimo Maximo
Apoio Instrumental 3,30 3,5 0,86 1,00 5,00
Apoio Emocional 3,27 3,4 0,78 1,00 4,83

Ambos os fatores da escala apresentaram escores intermediarios (3,30 e
3,27), sendo que houve ampla variabilidade dos escores, desde os que percebiam
apoio quase nulo (1,00) até aqueles que se sentiram com apoio e satisfeitos (5,00).

Na investigacdo da correlagdo entre os fatores do suporte social e os
dominios da QV dos pacientes com a coinfeccdo HIV/TB, foram observadas
correlagdes lineares estatisticamente significativas entre o Apoio Instrumental e os
dominios Fisico e Relagdes Sociais; quanto ao Apoio Emocional identificou-se
correlagdes lineares estatisticamente significativas em relagdo a todos os dominios

exceto o Espiritualidade (Tabela 9).
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Tabela 9 — Valores para os Coeficientes de Correlagao Linear de Pearson entre os
dominios do WHOQOL HIV bref e os fatores da Escala de Suporte Social dos
individuos com coinfecgédo HIV/TB, Ribeirdo Preto — SP, 2008 e 2009

Escala de Suporte Social

Apoio Instrumental Apoio Emocional
Dominios
Fisico 0,261* 0,517**
Psicolégico 0,255 0,478**
Nivel de Independéncia 0,115 0,420**
Relagbes Sociais 0,310* 0,380**
Meio Ambiente 0,256 0,584**
Espiritualidade 0,030 0,210
*0,01<p<0,05 “*p<0,01

As fontes de apoio social instrumental e emocional citadas pelos pacientes
estdo apresentadas na Tabela 10. Para o apoio instrumental as principais fontes
foram principalmente os familiares que residem com eles, esposa (0) e familiares
que nao residem com o paciente; no caso do apoio emocional o0s
amigos, colegas de trabalho e vizinhos foram os mais citados como fonte de apoio,
seguidos pelos familiares tanto que residem como os que nao residem com o

paciente.

Tabela 10 — Distribuicdo das fontes de Suporte Social de acordo com os fatores
mencionadas pelos individuos com HIV/TB, Ribeirdo Preto — SP, 2008 e 2009

Apoio Instrumental Apoio Emocional
n2 ne

Fontes de Suporte social

Esposa (0), companheira (o), namorada (o) 15 14
Familiares que residem com o paciente 25 20
Familiares que nao residem com o paciente 14 20
Amigos, colegas de trabalho e vizinhos 13 21
Profissionais de saude 5 12
Ninguém 3 1

Nota: mais de uma fonte de suporte foi mencionada pelos participantes.
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“De um certo ponto adiante ndo hd mais retorno.
Esse é o ponto que deve ser alcangado”.

Franz Kafka

(poeta da Repuiblica Checa, vitima da tuberculose)

7. Discwssao
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7.1. Caracterizacdo socioecondmica, epidemioldgica e clinica

Foram entrevistados 115 individuos com HIV/aids, dos quais 57
apresentavam a coinfecgdo tuberculosa. Dentre os participantes do grupo de
coinfectados, 75,4% eram do sexo masculino. Este resultado segue a tendéncia dos
casos de TB nos ultimos anos no municipio, que apresentou taxas de incidéncia
maiores no sexo masculino no periodo de 1998 a 2006 (LUCCA, 2008),
corroborando o resultado de outros estudos brasileiros com pacientes com TB
(CHEADE et al.., 2009; MACIEL et al., 2010; MARQUES et al., 2010; MIRANDA et
al., 2009).

O predominio do sexo masculino, tanto na tuberculose como na aids, também
é descrito em outros estudos em diferentes localidades do Brasil desde o inicio da
década de 1990, confirmando a populagcdo masculina como mais vulneravel e
prevalente para coinfeccdo por Mtb e HIV (LIMA, 2006; MIRANDA et al., 2009;
MUNIZ et al., 2006; PASQUALOTTO et al., 2003).

As razbes para o maior adoecimento de TB em homens nao estdo muito
claras, podendo estar relacionadas a fatores de ordem bioldgica, estilo de vida,
cuidado com a saude (CAMINERO, 2003) e também ao fato de que os homens
procuram os servigos de saude mais tardiamente do que as mulheres (SANTOS et
al., 2009). Santos, Pinheiro e Jordani (2003) apontam que o alcoolismo € um fator
importante de adoecimento para os homens, podendo estar associado também ao
aumento de mortalidade por TB no sexo masculino.

A faixa etaria predominante foi de 40 a 49 anos (40,9%), correspondendo a
faixa de idade produtiva. No Brasil, até junho de 2009, 78% dos homens notificados
com aids estavam na faixa de 25 a 49 anos, observando-se uma tendéncia de
crescimento nos ultimos dez anos, a partir de 40 anos de idade (REZENDE et al.,
2010). Os dados relacionados a TB mostram uma incidéncia maior no grupo etario
de 45 a 59 anos em 2006 (CONDE et al., 2009).

Varios estudos apontam maior incidéncia da aids na idade reprodutiva — dos
15 aos 49 anos, apresentando algumas oscilagdes (CAMPOS; CESAR;
GUIMARAES, 2009; DE SOAREZ et al., 2009; MACIEL et al., 2010; MARQUES et

al., 2010). Segundo o relatério 2010 das Nagdes Unidas, o HIV permanece sendo a



Discussao 78

principal doenca infecciosa fatal no mundo e a primeira causa de morte em mulheres
em idade féertil (WHO, 2009b). Além disso, o acometimento de doencgas durante este
periodo da vida provoca perdas financeiras, econdmicas e sociais importantes, tanto
para o paciente como para sua familia.

Quanto a escolaridade, os dados encontrados coincidem com o perfil social
da epidemia, que atinge individuos com menos escolaridade: oito (7%) eram
analfabetos, 65 (56,5%) tinham estudado menos de oito anos, 23 (20%)
completaram o ensino fundamental e 19 (16,5%) apresentavam ensino médio ou
universitario. Entre os individuos com a coinfeccdo HIV/TB as proporcdes de
individuos com mais de oito anos de estudo foi significativamente menor do que os
nao coinfectados: dois (3,5%) e 17 (29,3%).

Em uma analise temporal da epidemia de aids no Brasil, foi evidenciado o
aumento do numero de casos em homens com baixa escolaridade observando-se
aumento proporcional de casos na populagdo com oito a 11 anos de estudo,
passando de 16% em 1999 para 29% em 2007 (BRASIL, 2010a). Rodrigues Junior e
Castilho (2004) sinalizam que o aumento de casos nos estratos com menor
escolaridade remete a pior cobertura dos sistemas de vigilancia e de assisténcia
entre os menos favorecidos economicamente.

Uma das metas do milénio das Nacdes Unidas é a educagao universal; para a
ONU, a educagédo € um dos pontos estratégicos para o enfrentamento da epidemia
de aids, uma vez que existe uma relagao clara entre os niveis mais baixos de ensino
e o risco acrescido de infecgao.

Os estudos com individuos com TB tém apresentado maior incidéncia entre
0s menos escolarizados (CHEADE et al., 2009; COELHO et al., 2009; MACIEL et al.,
2010; RODRIGUES, 2009). Bowkalowski e Bertolozzi (2010) apontam que a baixa
escolaridade evidencia uma vulnerabilidade social, uma vez que influencia o
individuo em relagdo a obtencdo de informagbes de maneira geral e mais
especificamente sobre a TB. Lima (2006) salienta em seus achados que a
escolaridade inferior a oito anos e a baixa qualificagado profissional sdo fatores
predisponentes a infec¢des e a nao-adesao ao tratamento.

A baixa escolaridade pode refletir-se em suas possibilidades profissionais, os
restringindo as condi¢cdes desfavoraveis de vida e emprego e mantendo seu estado
de pobreza. Desta forma, a pauperizacdo da epidemia do HIV/aids, aumenta a

preocupagdao com a coinfecgao tuberculosa, que tem historicamente atingido
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principalmente a populagdo com menor escolaridade (SANTOS et al.,, 2009;
RODRIGUES, 2009; BOWKALOWSKI; BERTOLOZZI, 2010).

De acordo com os dados epidemioldgicos do Programa Nacional de DST/aids
e Hepatites Virais, a pauperizagao, a interiorizacdo e a feminizacao sao tendéncias
da epidemia de HIV/aids (BRASIL 2010a), e a escolaridade tem sido utilizada como
indicador de situagao socioecondmica.

Os achados relacionados a renda individual e fonte de renda, reforcam a
tendéncia da pauperizagdo: 52 (91,3%) individuos coinfectados recebiam até trés
salarios minimos e 35,1% nao possuiam nenhuma fonte de renda prépria. A renda
média foi de R$ 639,21 para os coinfectados com TB e de R$ 978, 62 para os nao
coinfectados. Brunello (2010), em estudo sobre a distribuicdo espacial de individuos
com a coinfeccao HIV/TB em Ribeirdo Preto, apontou que a incidéncia de HIV/TB
nas faixas socioeconémicas menos favoraveis € maior.

Estes dados também coincidem com o perfil social da epidemia de aids e de
TB, que no Brasil atinge principalmente a populacdo das camadas menos
favorecidas economicamente, o que é indicado por estudos realizados em diferentes
regides do Brasil (CAMPOS; CESAR; GUIMARAES, 2009; NETO, et al., 2009; REIS,
2008; RODRIGUES, 2009).

O HIV agrava a pobreza, reduzindo com frequéncia a produtividade no
trabalho e a renda domiciliar. Segundo a OMS, as estratégias que visam a redugéo
das desigualdades de renda ajudam a reduzir a vulnerabilidade a infecgao pelo HIV
e ampliam o impacto das intervengdes especificas (WHO, 2009b).

Os resultados relacionados com o baixo nivel educacional e econémico
evidenciam a estreita relacdo da comorbidade com os fatores sociais e as condicdes
coletivas (exclusao social e marginalidade), e aponta TB e aids como doengas de
magnitude que ultrapassa as barreiras biolégicas (SANTOS et al.,, 2007). Esses
individuos ndo reconhecem o risco a que estao expostos, levando a diminuicdo do
autocuidado e da prevencao e aumentando sua vulnerabilidade.

Em relacéo ao local onde vivem, 59 (51,3%) pacientes declararam moradia
propria, 17 (14,8%) moradia alugada e 39 (33,9%) informaram residir em casa de
outra pessoa (pais, irm&os ou outros parentes). Estes achados estdo em
consonancia com outros estudos, realizados com pacientes com TB (ARCENCIO,

2008; RODRIGUES, 2009). Vale ressaltar que entre os individuos que informaram
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ter moradia prépria, 12 (20% destes) moravam em barracos situados em areas de
favelamento, o que reforca mais uma vez a baixa situagao econémica.

A propriedade de moradia esta relacionada ao perfil de reproducido social,
sendo que a taxa de 33,9% dos individuos vivendo na casa de outra pessoa revela
uma situacado aparente de exclusao social, expressao empregada para referir-se as
pessoas excluidas das politicas sociais basicas: habitagdo, saude, trabalho e outros
(BOWKALOWSKI, BERTOLOZZI, 2010).

Quanto aos aspectos epidemioldgicos relacionados ao HIV/aids, observou-se
que a principal categoria de exposi¢ao para a infecgao foi sexual com 103 individuos
(89, 6%), enquanto que sete (6,1%) relataram uso de drogas injetaveis e cinco
(4,3%) ndo sabiam informar como se infectaram. Em relagéo a orientagado sexual, foi
predominante a heterossexual com 95 individuos (82,6%), e 20 (17,4%)
exclusivamente homossexuais.

A principal via de transmissao no Brasil, desde meados da década de 1990, é
a sexual, principalmente nas relagdes heterossexuais (BRASIL, 2010a), fato
corroborado por estudos realizados em diferentes regides do pais (FERREIRA et al.,
2008 no sul; RODRIGUES NETO et al., 2010 em Minas Gerais).

Percebe-se uma tendéncia crescente a heterossexualizacdo da epidemia e
decrescente da transmissdo por uso de drogas injetaveis; esses resultados podem
ser atribuidos tanto as agdes publicas de orientacdo da populagdo e distribuigcao
macica de preservativos quanto a propria mudanga no perfil de consumo de drogas
no pais, com o aumento do crack e diminuicdo do uso das drogas injetaveis
(FERREIRA FILHO et al. 2003).

Em relagdo a parceria sexual, a maioria dos pacientes soropositivos nao
coinfectados (56,9% ou 33 individuos) possuia parceria sexual estavel, enquanto
que entre os coinfectados com a TB, foi predominante nao ter parceria sexual
(64,9% - 37 individuos).

Estudos realizados em Sao Paulo (PAIVA et al., 2002) e Ribeirdo Preto
(REIS, 2008) mostraram um percentual semelhante de individuos com HIV/aids
mantendo parceria sexual estavel. Com a cronificagcdo da aids e o aumento da
sobrevida, é cada vez mais frequente os pacientes soropositivos para o HIV
manterem relacionamentos estaveis.

No entanto em relagcdo a TB, Severo et al. (2007) obtiveram resultados

semelhantes em pacientes internados por TB, predominantemente do sexo
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masculino: 68% de individuos solteiros, viivos ou separados. Bertazone e Gir (2000)
apontam que a TB pode interferir no exercicio da sexualidade no que diz respeito ao
interesse e a frequéncia dos relacionamentos sexuais, ressaltando que esta
interferéncia se da nao sé pela debilidade fisica do paciente, mas também pelo
receio de transmitir a doenca.

Entre os individuos com HIV/aids, apenas cinco (8,6%) souberam de sua
situagdo soroldégica ha menos de seis meses, diferentemente daqueles com
tuberculose, em que 17 (29,8%) tinham o mesmo tempo de conhecimento do
diagnodstico. Estes resultados mostram que os pacientes coinfectados tomaram
ciéncia de sua soropositividade ao HIV praticamente ao mesmo tempo em que a TB
foi diagnosticada, ressaltando a importancia da realizagdo do teste anti-HIV nestes
pacientes, conforme preconizado por Conde et al. (2009).

Cheade et al. (2009) em estudo realizado com 66 pacientes coinfectados em
Mato Grosso, encontraram 33% de individuos apresentando intervalo de tempo de
até um més entre o conhecimento do diagnostico do HIV e da TB.

O Programa Nacional de Controle da Tuberculose segue as recomendagdes
da OMS de que todo paciente com tuberculose deve realizar o teste anti-HIV, visto o
impacto da TB em um paciente soropositivo. Referente ao municipio de Ribeirao
Preto, as taxas de realizagdo do teste anti-HIV aumentaram ao longo dos anos,
passando de 46,5% no periodo de 1993 a 1997 para 89,5% em 2001, e se
mantendo proximo a 85% nos anos posteriores (LUCCA, 2008; WATANABE,1999).

E fundamental que a soropositividade seja rapidamente conhecida para que,
se houver necessidade, se inicie o quanto antes a terapia ARV. A interagao existente
entre 0 Mtb e o HIV resulta em progressdo mais rapida de ambas as doengas,
aumentando a letalidade delas (MARUZA; XIMENES; LACERDA, 2008).

Os resultados apontam para o fato de que os pacientes soropositivos estao
sendo diagnosticados tardiamente, ja apresentando infecgbes oportunistas como a
TB, em consonancia com os dados apresentados pelo relatorio da UNGASS (SILVA
et al., 2009b), que mostrou que 43,7% das pessoas infectadas com HIV chegam aos
servigcos de saude para inicio do tratamento apresentando deficiéncia imunolégica
grave ou quadro associado a aids.

A Coordenagdo do Programa de DST/aids do Estado de S&o Paulo vem
promovendo campanhas de mobilizagdo dos municipios e servigos de saude visando

aumentar o numero de pessoas que conhecem a sua condi¢cdo soroldgica para o
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HIV, incentivando a testagem na populagdo geral e nos grupos mais vulneraveis
(SAO PAULO, 2009); a campanha Fique Sabendo tem o objetivo de oferecer &
populagado, diagnostico e tratamento precoce, refletindo em sua QV e sobrevida.
Paralelamente, esta sendo implantado o teste rapido para HIV nos municipios
prioritarios com o objetivo de ampliar o acesso ao diagndstico e aumentar a
resolubilidade dos servicos (SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DE SAO
PAULO, 2009).

Por outro lado, o fato de que 27 (47,4%) individuos fossem sabidamente
soropositivos ha mais de cinco anos, dos quais 11 (19,3%) ha mais de dez anos,
reforcam a necessidade de pesquisar e prevenir a TB entre os pacientes com
HIV/aids. Jamal e Moherdaui (2007) apontam que as agdes necessarias para o
controle da infeccdo tuberculosa em individuos infectados pelo HIV devem
contemplar a prevengao da forma clinica da TB, o diagndstico precoce e a adeséao
ao tratamento.

Em se tratando de prevencido da forma clinica da TB, duas ac¢bes sao de
fundamental importancia: instituicdo precoce da TARV e o diagndstico e tratamento
da infeccao latente (quimioprofilaxia). A terapia ARV, esta se constituindo no mais
importante fator protetor contra o desenvolvimento da doenga em individuo
coinfectado. Ja o tratamento da infecg&o tuberculosa latente em portadores do HIV
previne o desenvolvimento da TB nesses individuos de forma significativa; o seu
diagndstico por meio do teste tuberculinico e o tratamento efetivo fazem parte das
recomendagdes nacionais ha varios anos (CASTELO FILHO et al., 2004).

Harries et al. (2010) sugerem a implementagao da politica dos trés Is para a
prevencado da TB associada ao HIV ou seja: 1. Intensificagcdo da busca de casos de
tuberculose, 2. Infeccdo sob controle, 3. Isoniazida como terapia preventiva. Habib
(2009) acrescenta um quarto | neste contexto, que seria o Inicio da TARV.

Outro fator relevante e amplamente discutido é a questdo da adesédo ao
tratamento da infeccdo pelo HIV/aids: o individuo soropositivo que inicia a TARV
deve adota-la diariamente, sem interrupcdes, para manter a doenca sob controle.
Porém, diversos fatores interferem nesta adesao a terapia medicamentosa; Melchior
et al. (2007) apontam que as dificuldades na adesdo podem estar relacionadas aos
fatores sociais e ao estilo de vida, a crengas negativas sobre o uso de ARV, ou

diretamente ao uso da medicacao.
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Para Vervoort et al. (2007), o uso de substancias ilicitas &€ um fator
significativamente associado a baixa adesao e seus padrdes de uso freqientemente
nao sao abordados pelos profissionais de saude, que tém dificuldade em lidar com
estas questoes.

A ndo adeséo e o uso incorreto dos medicamentos sdo considerados forte
ameaca para a efetividade do tratamento e da QV dos infectados pelo HIV, podendo
contribuir para o aumento da mortalidade e morbidade. Também pode estar
relacionado diretamente a faléncia terapéutica, facilitando a emergéncia de cepas do
HIV resistentes aos medicamentos existentes, implicando na necessidade de
utilizacdo de combinagdo de outras drogas, o que pode comprometer ainda mais a
adeséo ao tratamento.

Em relacdo a TB, o paciente que abandona o tratamento torna-se importante
fonte de transmissdo do bacilo, prolongando a infecciosidade, causando danos
individuais e a saude publica, pois pode provocar um aumento dos indices de
multirresisténcia as drogas.

Lima (2006) aponta que para os pacientes coinfectados, a atengcédo deve ser
redobrada, pois os preditores de ndo adesao para tratamento da aids somam-se aos
preditores para ndo adesao ao tratamento da TB, levando o paciente a ser pre-
qualificado como nao aderente.

Para Santos et al. (2009), as dificuldades enfrentadas por um individuo
coinfectado para aderir ao tratamento estdo relacionados aos efeitos colaterais da
medicacdo, ao alcoolismo, a toxicodependéncia, a falta de vinculos com os
profissionais de saude e a ndo aceitagao do tratamento supervisionado.

A OMS preconiza que os pacientes com a coinfecgdo HIV/TB estejam sob
tratamento supervisionado, uma vez que estes individuos tém mais risco de
abandono, a coinfecgdo é responsavel por altos indices de mortalidade e por TB
recorrente e possibilidade de bacilos multirresistentes (WHO, 2008).

O tratamento supervisionado € realizado no municipio de Ribeirdo Preto
desde 1997 (MUNIZ, VILLA, PEDRESOLLI, 1999), sendo que no caso dos pacientes
coinfectados o percentual de cobertura foi aumentando gradativamente de 13,7%
em 1998 para 77,3% em 2006 (LUCCA, 2008), atingindo 88,9% em 2008
(RIBEIRAO PRETO, 2009b).

Apesar de ter um enfoque terapéutico, a pratica do tratamento supervisionado

desenvolve capacidade de articulagio com outros setores, promove uma
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aproximacdo com a realidade social dos pacientes, estabelecendo vinculos,
acolhimento e responsabilidade, na perspectiva de garantir maior qualidade e
adesao do paciente ao tratamento (MUNIZ, VILLA, PEDRESOLLI, 1999)

Estudo realizado por Lima et al. (2008) no Canada, correlacionou a nao-
adesao ao tratamento da aids com o aparecimento de resisténcia as drogas, a
mortalidade e as piores respostas imunoldgicas e virolégicas. O monitoramento da
resposta imunoldgica vem sendo realizado desde os primeiros anos da epidemia
com a contagem de linfécitos T CD4, tanto na indicagdo como na modificagdo dos
esquemas de TARV (BRASIL, 2008). Patroclo e Medronho (2007) associaram a
baixa contagem de linfocitos T CD4 a progressao da aids, a manifestacdo de
infec¢cdes oportunistas e a morte.

Entre os individuos deste estudo, observou-se que os coinfectados
apresentaram niveis de contagem de células T CD4 menores do que os com
HIV/aids: 42 individuos coinfectados (73,7%) possuiam menos de 200 células/mm?®
de sangue, enquanto que entre os ndo coinfectados este percentual foi de 43,1% (25
individuos). Outros estudos com individuos com a coinfec¢gao TB/HIV apresentaram
resultados semelhantes, indicando que a TB é uma infeccido oportunista fortemente
associada a queda do sistema imunologico (DERIBEW et al., 2009; MIRANDA et al.,
2009).

Em individuos com estagio avangado de imunodeficiéncia a TB pode se
apresentar de forma atipica, dificultando seu diagndstico, aumentando sua
incidéncia, agravando o panorama desta infeccdo na saude publica (SANTOS;
BECK, 2009).

A carga viral também é um marcador clinico importante, que demonstra a
resposta viroldgica a TARV, e é detectada na forma de RNA do HIV; niveis elevados
de replicagao do virus estdo associados a deteriorizagdo acelerada do sistema
imune.

Neste sentido os individuos coinfectados também apresentaram resultados
piores, sendo que 26 (45,6%) possuiam carga viral maior que 20.000 cépias e 18
(31,6%) mais de 100.000 cépias; enquanto que um total de 15 (25,9%) individuos
sem TB apresentaram mais de 20.000 copias.

Maruza, Ximenes e Lacerda (2008) obtiveram associacdo estatisticamente
significante entre desfecho desfavoravel de TB e carga viral plasmatica, entre outras

variaveis relacionadas ao HIV/aids, como contagem de linfécitos T CD4 e tempo de
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uso de ARV, em estudo realizado no Recife. Ja Ahoua et al. (2009) apontaram como
fatores de risco para a falha virolégica do HIV em pacientes coinfectados, a ma
adesao, o diagnostico da TB ser apos o inicio da TARV, baixas concentragdes
plasmaticas dos medicamentos.

Quanto ao uso de ARV, houve um percentual maior de individuos nao
coinfectados em uso do tratamento medicamentoso (96,6% contra 64,9%). Um dos
fatores que poderiam justificar este resultado é o fato de haver um numero maior de
individuos coinfectados que descobriram o diagndstico de HIV recentemente e ainda
nao comecgaram a tomar os medicamentos ARV; outro fator a ser considerado, é que
os pacientes coinfectados que sabiam sua condi¢ao sorolégica ha mais tempo, néo
faziam uso da medicacdo de forma consistente, ou seja, ndo tinham uma boa
adesao ao tratamento, aumentando suas possibilidades de desenvolvimento da TB.

Varma et al. (2009) em estudo realizado com individuos coinfectados na
Tailandia, apontaram a TARV como o principal fator redutor do risco de morrer por
TB nestes individuos.

A incidéncia da TB tem diminuido em paises onde a TARV esta disponivel
(WHO, 2009a). O Brasil € um pais com grande numero de individuos coinfectados e
com uma politica de acesso universal ao tratamento do HIV e, portanto, com
condigbes de estabelecer estratégias para diminuir a morbi-mortalidade da
coinfec¢ao HIV/TB.

Em respeito a manifestacao clinica da TB, os achados estdo em consonancia
com outros estudos de individuos coinfectados, em que ha predominancia da forma
pulmonar (59,6%), porém, com indices de TB extra-pulmonar mais elevados do que
entre individuos soronegativos para o HIV (CHEADE, et al., 2009; MIRANDA et al.,
2009; MUNIZ et al., 2006).

Carvalho et al. (2006) apontam que a TB pode se tornar ativa em qualquer
fase da evolugcdo da infecgcao por HIV, mas em pacientes em estado avangado de
comprometimento imunolégico, a forma de apresentagdo mais comum é a
extrapulmonar.

Quanto ao tempo de tratamento da TB, a maioria estava tratando ha mais de
60 dias (77,1%). Dez (17,5%) individuos relataram que tiveram contato anterior com
algum paciente sabidamente doente de TB, sendo que nenhum havia recebido

tratamento quimioprofilatico.
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Em individuos soropositivos para o HIV, a quimioprofilaxia esta indicada para
os contatos intradomiciliares ou institucionais de pacientes baciliferos,
independentemente do resultado da prova tuberculinica, especialmente nos
individuos com contagem de linfocitos T CD4 inferior a 350 células/mm?® (CONDE et
al., 2009). A quimioprofilaxia € uma estratégia eficaz para a prevengao de novos
casos da doenga entre os individuos imunocomprometidos (MACIEL et al., 2009),
mas que ainda encontra inumeros desafios para ser totalmente implantada nos
servicos de saude. Estes desafios sao tanto da ordem dos profissionais, que ainda
nao incorporaram na sua pratica clinica estas acdes, como também por parte dos
pacientes que tém dificuldades na adesdo a tomada dos medicamentos (JAMAL,;
MOHERDAUI, 2007).

Embora ndo fosse objeto de anélise desse estudo, foi observada a presenga
de outras comorbidades, chamando a atengédo para a Hepatite C em 21 (18,3%)
individuos — 14 coinfectados com TB e sete ndo coinfectados. A associagcao da
infeccdo HIV e hepatite C ocorre muitas vezes porque ambos os virus compartilham
as mesmas rotas de transmisséo (VICTORIA et al., 2010). O impacto das hepatites
virais cronicas em pacientes com HIV/aids € enorme, aumentando a incidéncia de
complicagdes crénicas nesta populagao.

Os testes de homogeneidade realizados mostraram que as caracteristicas
socioeconémicas e epidemioldgicas dos individuos com HIV/aids com e sem a
coinfecgado tuberculose foram semelhantes em muitos aspectos: sexo, idade,
situacao conjugal, ocupagao, moradia e orientacdo sexual. Estes aspectos estdo em
consonéancia com o perfil epidemiologico tanto do HIV/aids como da TB, em que
encontramos predominio em homens, na faixa de idade reprodutiva, heterossexuais
€ sem companheiro.

No entanto, embora os resultados relacionados a fonte de renda e
escolaridade reforcem que ambas as doencas tém se instalado nos estratos sociais
menos privilegiados, na comparagao entre os dois grupos foi encontrado diferenga
estatisticamente significante, sendo piores as condigdes dos individuos coinfectados
com a TB. Este fato tem se repetido em estudos que analisam epidemiologicamente
a coinfeccdo HIV/TB no Brasil e em outras partes do mundo, tanto quando
comparados a individuos com HIV/aids (CHEADE, et al., 2009; DERIBEW et al.,
2009; MIRANDA et al., 2009) como quando comparados a individuos com TB com
sorologia nao reagente para o HIV (RODRIGUES, 2009).
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As questdes socioecondmicas reforcam a sinergia existente entre os varios
elementos que aumentam a vulnerabilidade de individuos soropositivos a
tuberculose, que € uma doencga intimamente relacionada a pobreza. O risco ndo €
igual para todos, sendo maior para aqueles que vivem sob condigcdes
socioeconémicas e culturais mais desfavoraveis, de certa forma acentuando a
incidéncia da coinfecgao nestas populagdes.

No entanto, em relagdo as caracteristicas clinicas, os grupos se mostraram
com diferengas significativas em relagdo ao tempo de ciéncia do HIV, contagem de
células T CD4 e uso de ARV.

O maior percentual de individuos coinfectados com tempo de conhecimento
da sorologia recente € esperado, uma vez que é realizada a pesquisa de sorologia
anti-HIV entre os pacientes com TB. O impacto da descoberta do diagndstico do HIV
ainda recente pode influenciar o equilibrio emocional dos individuos soropositivos e
sua rede familiar. Nesta fase, ainda estdo presentes o medo do preconceito e da
discriminacgao, o receio de morte iminente.

A média de contagem de linfocitos T CD4 mais baixa entre os coinfectados
pode estar relacionada com o fato de que o desenvolvimento da TB na sua forma
clinica é favorecido, pois estes individuos ja estdo com o sistema imunitario muito
prejudicado. O uso de ARV mais prevalente entre os individuos com aids nao
coinfectados, pode ser explicado tanto pelo diagndstico recente dos doentes de TB
(que ainda nao iniciaram o uso de ARV) como também pelo fato de que varios
destes individuos sabidamente soropositivos ha muito tempo ndo eram aderentes ao

tratamento.

7.2. Qualidade de vida de individuos soropositivos para o HIV e com a
coinfeccdo HIV/TB

Foi utilizado o instrumento WHOQOL HIV-bref para a avaliagdo da QV de
individuos com infecgao pelo HIV com e sem TB ativa, no municipio de Ribeirao
Preto, mantendo-se os escores absolutos de 4 a 20 em cada um dos dominios.

Em relagdo a consisténcia interna do instrumento, verificou-se que o

coeficiente alpha de Cronbach foi superior a 0,70 em trés dominios: Psicolégico
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(0,73), Nivel de Independéncia (0,71) e Relagdes Sociais (0,70). Nos outros trés,
apresentaram coeficiente abaixo de 0,70: Fisico (0,69), Meio Ambiente (0,62) e
Espiritualidade (0,54).

Para O’Connell, Skevington e Saxena (2003), a consisténcia interna pode
estar relacionada com o numero de itens de uma escala, ou seja, quanto maior o
numero de itens melhor sera o coeficiente de confiabilidade. Tém sido observados
na literatura, outros estudos de QV em que alguns dominios, n&o sé do instrumento
WHOQOL bref, mas também de outros instrumentos, apresentaram coeficientes
alpha de Cronbach reduzidos (FLECK et al., 2000; MICHELONE, SANTOS, 2004;
REIS, 2008).

Inicialmente serdo discutidas as duas questdes gerais sobre a percepgéo dos
individuos em relacédo a sua QV e a satisfagdo em relagdo a saude. Na sequéncia,
serao discutidos os dados referentes aos seis dominios do WHOQOL HIV-bref.

Observa-se, que mais de 50% dos individuos com HIV/aids avaliaram que sua
QV esta boa ou muito boa, independentemente de estar em tratamento de TB ou
nao. Porém, quando perguntados sobre sua satisfagdo com relagéo a saude, houve
um percentual menor de individuos satisfeitos entre os coinfectados (33,3% contra
72,4%).

Apesar das dificuldades em comparagdo com outros estudos devido a
questdes metodologicas como a heterogeneidade de desenho metodoldgico e a
populacdo de estudo, muitos autores utilizaram este item como uma variavel de
resultado de analises de qualidade de vida.

Souza Junior (2009) estudou individuos soropositivos para o HIV e observou
que 65% deles, auto-avaliaram sua saude como excelente ou boa e 81% relataram
pouca ou nenhuma dificuldade para seguir o tratamento; ele aponta a escolaridade,
situacdo de trabalho, auséncia de efeitos colaterais e de sintomas relacionados a
aids como os principais fatores associados a auto-avaliacdo de saude boa.

Concordamos com Campos, César e Guimaraes (2009) quando apontam que
os fatores relacionados com o tratamento, em especial as reagdes adversas, podem
ser obstaculos para uma auto-percepcao de boa qualidade de vida. Neste sentido,
os individuos com a coinfeccdo HIV/TB, usam uma quantidade elevada de
medicamentos, estando sujeitos a efeitos adversos que podem contribuir com o

sentimento de insatisfacdo com a saude.
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No que concerne aos dominios de QV, foi observado que os individuos
coinfectados apresentaram escores médios mais baixos do que os nao coinfectados
em todos os dominios. Na literatura internacional foi encontrado um unico estudo,
realizado na india, que comparou a QV de individuos soropositivos para o HIV com
TB ativa e sem TB ativa, cujos resultados foram semelhantes (DERIBEW et al.,
2009).

Em outros estudos, foi relatado que os pacientes com HIV/aids tiveram menor
QV em relagao a populacédo em geral (NAVEET, et al. 2006) e a grupos de pacientes
com outras doencgas crénicas (HAYS et al., 2000). Da mesma forma, os doentes de
TB apresentaram menor QV em comparagéo com a populagéo geral na india e na
China (CHAMLA, 2004; MARRA et al., 2004).

Hays et al. (2000), observaram que a QV é semelhante entre os individuos
soropositivos para o HIV assintomaticos e a populagao geral; no entanto, foi muito
pior entre os pacientes sintomaticos ou com aids, especialmente nos aspectos
fisicos e emocionais. Todos os individuos de nosso estudo estavam com diagnostico
de aids e tiveram médias baixas dos escores dos dominios, estando, portanto,
congruente com a literatura.

Agarwall (2010) desenvolveu estudo utilizando o WHOQOL Bref e o0 DR-12
para pacientes com TB pulmonar, e observou que a QV é bastante prejudicada em
todos os dominios, podendo ainda manter uma deficiéncia residual, mesmo apds a
conclusao do tratamento.

Os dominios da QV em que as diferengas entre os individuos com e sem
coinfeccdo apresentaram significancia estatistica foram Fisico, Psicologico,
Independéncia e Relagdes Sociais, estando em concordancia com o estudo de QV
em individuos coinfectados realizado na india (DERIBEW et al., 2009).

Em relagao ao dominio Fisico, os individuos com TB tém seu bem-estar fisico
e emocional afetado, uma vez que apresentam sintomas desconfortaveis e os
medicamentos podem causar reacdes adversas durante todo o periodo de
tratamento (MACIEL et al., 2010). O periodo pode se estender até nove meses ou
mais, o que possivelmente se deve ao agravamento das condigdes dos pacientes
coinfectados, devido as inumeras intercorréncias clinicas e as dificuldades advindas
do tratamento simultadneo (CHEADE et al., 2009).

Os pacientes em uso regular de ARV tendem a apresentar melhor QV do que
os que nao usam (REIS, 2008; SANTOS; FRANCA JUNIOR; LOPES, 2007). Com a
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introducdo dos ARV, ocorreram mudangas expressivas no curso da infecgdo, com
melhoria dos sintomas fisicos e da qualidade de vida dos pacientes, conforme
aponta a literatura (BURGOYNE; TAN, 2008; CAMPOS; CESAR; GUIMARAES,
2009; SANTOS; FRANCA JUNIOR; LOPES, 2007). Neste estudo, o uso de ARV foi
uma das variaveis que nao revelou homogeneidade entre os grupos, sendo que
entre os individuos coinfectados HIV/TB, havia parcela consideravelmente menor em
uso de ARV (64,9%), do que os demais individuos sem TB (96,6%).

Outra variavel clinica que ndo mostrou homogeneidade entre os grupos, a
contagem de células CD4, também tem sido um fator associado a piores escores no
dominio Fisico (CALVETTI; MULLER; NUNES, 2008; REIS, 2008). A
imunossupressao provoca agravamento das condigdes clinicas, exacerbando os
sintomas e aumentando a possibilidade de internagao.

Desta forma, a piora dos escores de QV no dominio Fisico dos individuos
com a coinfeccao HIV/TB pode estar associada a sintomatologia da TB, a
imunossupressdo acentuada e ao ndo uso dos ARV. A sobreposicdo com outra
patologia que requer tratamento de longa duracao interfere negativamente na QV
dos individuos soropositivos para o HIV.

Outro dominio em que houve diferenga significante na média da QV dos
grupos foi o Psicolégico, que inclui itens que avaliam os sentimentos positivos e
negativos, a auto-estima, a cognigcdo (pensamento, aprendizagem, memoria e
concentragao), a imagem corporal e a aparéncia.

Os avancgos terapéuticos obtidos a partir da TARV resultaram em impacto
importante na saude fisica e psicolégica das pessoas que vivem com HIV/aids,
frente ao aumento da sobrevida, reducdo da mortalidade e diminuicdo do numero de
internacdes. Estas percepgdes vao sendo construidas no individuo a partir da
convivéncia com a infecgao, com os profissionais de saude e com outras pessoas na
mesma situagao.

Porém, na revelagdo do diagndstico e durante um periodo no inicio do
tratamento, o medo é uma constante junto aos pacientes devido ao fato da
associacao entre aids e morte persistir nas representacdes populares. O medo da
morte e a depressao podem aparecer como uma reagcdo normal, na medida em que

manifestam os sentimentos de “perda” decorrentes da doenca (NEVES; GIR, 2007).
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Neste estudo, o tempo de conhecimento do HIV foi outra variavel que
apresentou diferenga importante entre os grupos, sendo mais recente entre os
individuos coinfectados HIV/TB.

Enquanto fato social, a aids, além do sofrimento causado pela doenca em si,
€ potencializada pelo estigma e pelo preconceito, contribuindo para a "morte social"
da pessoa e desencadeando estados de instabilidade emocional, episddios
depressivos e sofrimento psiquico (SILVA; SALDANHA; AZEVEDO, 2010), que se
instalam principalmente logo apds a descoberta do diagnéstico.

Por outro lado, o estigma social associado ao diagndstico de TB em algumas
culturas, é significativo. Individuos com TB podem se sentir isolados de sua familia e
amigos e experimentam o medo e a ansiedade de ter seu diagnostico conhecido por
outros (GUO; MARRA; MARRA, 2009).

Deribew et al. (2009) encontraram forte correlagdo entre o dominio
psicoldgico, depressao e estigma em individuos coinfectados HIV/TB.

Atualmente, enfatiza-se a importancia de fatores n&o bioldgicos determinantes
da morbidade e da mortalidade em algumas enfermidades, como no caso da
tuberculose. A simples presenca do bacilo de Koch nao basta para causa-la.
Frequentemente, os fatores de ordem social, econémica e cultural tém que estar
presentes para que a moléstia se desenvolva (SEVERO et al., 2007).

Guo, Marra e Marra (2009), em reviséo realizada sobre estudos de QV em
pacientes com TB, verificaram que os medicamentos tuberculostaticos mostraram
efeito positivo na melhoria da QV dos pacientes, depreendendo-se que a saude
fisica parecia ser muito afetada pela doenca, mas que melhorava rapidamente
durante o tratamento, enquanto o comprometimento do bem-estar psicolégico tendia
a persistir por periodos maiores, inclusive apds o término do tratamento.

TB e HIV sédo doengas estigmatizadas historicamente e o impacto negativo
provocado pela sobreposi¢cdo delas pode ter consequéncias graves, como O
abandono de tratamento, aumento nas taxas de mortalidade, isolamento social e
piora na qualidade de vida.

O dominio RelacBes Sociais apresentou escore médio de 13,14 e 14,39
respectivamente para os individuos coinfectados e n&o coinfectados, apresentando
diferenca estatisticamente significante entre os dois grupos. Esta dimensao envolve

itens sobre relacionamentos sociais, atividade sexual, apoio e inclusao social.
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De modo geral, os processos de estigma e discriminagdo associados as
dificuldades na revelagcdo diagndstica em espagos sociais (trabalho, familia e
amigos) tanto do HIV como da TB, podem afetar negativamente este dominio.

Goffman (1988) considera o estigma uma forma poderosa que muda
radicalmente o modo como os individuos véem a si mesmos e como sao vistos por
outros individuos.

Weiss e Ramakrishna (2006) definiram “estigma de saude”, como um
processo social caracterizado pela excluséo, rejeicdo e culpa, ou a desvalorizagao
resultante da experiéncia de um julgamento social desfavoravel por causa de uma
condicdo de saude particular.

Em relagdo a TB, em estudo realizado em Santa Catarina (SOUZA; SILVA,
MEIRELLES, 2010) observou-se que o preconceito contribuiu para o isolamento
social, até mesmo de seus relacionamentos mais proximos, tais como cénjuges e
filhos. O preconceito ndo é somente dos outros em relagdo a pessoa com
tuberculose, mas € da propria pessoa, ancorada na sua concepg¢ao sobre a doenca.

Bertazzone e Gir (2000) observaram que os pacientes com TB referiram ter
medo de transmitir a doenca, principalmente no que diz respeito ao parceiro. Com
medo de se sentir culpado, afasta-se de todos, ou seja, da familia e do parceiro,
levando-0 ao isolamento e consequentemente a soliddo. Quando se trata de doenca
estigmatizante e embargada de preconceitos como a TB, observa-se que as reag¢des
negativas podem se sobrepor aos sentimentos e lagos que envolvem a familia, os
amigos e 0s parceiros.

O mesmo estudo observou que entre os casais existe uma inseguranga muito
grande, limitando a sua relagdo, chegando ao ponto de se evitarem fisica e
sexualmente, colocando assim, a TB pulmonar como uma barreira entre 0s seus
sentimentos e desejos.

Ter parceiro sexual foi uma das variaveis em que houve diferenga
estatisticamente significante entre os grupos de individuos, sendo que entre os
infectados HIV/TB foi menor o percentual de individuos que referiram ter parceria.

No entanto, em estudo realizado na Tailandia, observou-se que o maior
estigma da aids na comunidade esteve associada com menor tempo na busca de
cuidados para os sintomas da TB, sugerindo que estes pacientes procuraram o
cuidado na esperanca de que seus sintomas seriam atribuidos a TB, e n&do a aids
(PUNGRASSAMI et al., 2010) .
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Em um contexto da dupla infeccdo HIV/TB, o estigma da TB é considerado
menor do que o da aids, uma vez que no inicio da epidemia de HIV/aids a doencga
esteve associada a grupos populacionais especificos, identificados a
comportamentos “transgressores”; eram comuns relatos de redugéo dos direitos de
cidadania causados pelo conhecimento publico do diagndstico do HIV, o que Daniel
(1994) chamou de “morte civil”.

A trajetéria da epidemia mostra que ocorreram muitas mudangas,
principalmente na forma como ela esta sendo vista pela sociedade; porém, grande
parte dos individuos soropositivos esconde o fato de estarem infectados, pelo maior
tempo e da melhor maneira possivel, ingressando na clandestinidade quanto a sua
condicdo, podendo levar ao isolamento social, a restricdo dos relacionamentos
sociais e as dificuldades no campo afetivo-sexual.

Souza Junior (2009) observou que entre os pacientes soropositivos para o HIV
em diferentes estagios da doencga, 65% nao estéo satisfeitos com sua vida sexual e
22,5% relatou um grau intenso ou muito intenso de sentimento de solid&o.

Em estudo realizado com mulheres vivendo com HIV/aids, Paiva et al. (2002)
citam como fatores prejudiciais a sua qualidade de vida a alteragao na vida sexual e
afetiva devido as dificuldades de revelagao do diagndstico, ao medo da rejeicao e a
negociagado permanente da camisinha.

Os resultados apontam que a TB pode estar relacionada a pior QV no dominio
Relagdes Sociais entre os coinfectados, tanto pela carga de estigma e preconceito
que a doenga carrega como pela sua propria manifestacdo clinica que provoca
isolamento social.

O dominio Nivel de Independéncia apresentou diferenga estatisticamente
significante entre os individuos com e sem a coinfec¢gao, com as respectivas médias
de 11,42 e 13,60. Este dominio avalia mobilidade, atividades da vida diaria, aptidao
ao trabalho e dependéncia de medicacgao ou tratamentos.

Foram encontrados na literatura, resultados de estudos que relacionam baixa
escolaridade e rendas mais baixas com piores médias de QV neste dominio em
individuos com HIV (REIS, 2008; SANTOS; FRANCA JUNIOR; LOPES, 2007) e
coinfectados HIV/TB (DERIBEW et al., 2009). A renda aparece como fonte de
recursos materiais e nutricionais, e sua falta acarreta piora tanto no estado

nutricional e quanto no imunolégico.
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Melhores médias de QV em Nivel de Independéncia também foi fortemente
associado ao uso da TARV na literatura nacional e internacional (CAMPOS; CESAR;
GUIMARAES, 2009; POTARD et al., 2010). Os medicamentos ARV proporcionam a
percepcdo de melhoria global de energia, capacidade de andar, capacidade de
concentrar, aparéncia fisica, auto-estima, relacdes pessoais e vida sexual refletindo
em melhores médias de qualidade de vida (CAMPOS; CESAR; GUIMARAES, 2009).

A TB exige a tomada regular dos medicamentos, trazendo melhoria significativa
dos sintomas clinicos apds o inicio do tratamento. Em estudo realizado no Reino
Unido, os pacientes com TB tiveram baixas médias de QV no momento do
diagnodstico, melhorando significativamente a situagcdo de saude no transcorrer do
tratamento (KRUIJSHAAR et al.,, 2010). O doente de TB rapidamente tem esta
percepgao, podendo refletir na avaliacdo desta dimensao, que agrega questéo sobre
a dependéncia do tratamento.

Embora os dominios Meio Ambiente e Espiritualidade tenham apresentado
escores médios mais baixos nos coinfectados do que nos individuos sem TB, nao foi
encontrada diferenga estatisticamente significante entre os grupos.

A dimensao Meio Ambiente do WHOQOL HIV bref € composta por itens que
avaliam seguranca fisica, moradia, finangas, cuidados (acesso e qualidade a saude
e assisténcia social), informacéo, lazer, ambiente fisico (poluigdo/ barulho/ trénsito/
clima) e transporte.

Também neste dominio, os estudos relacionam melhores niveis
socioecondmicos e educacionais com as maiores médias de QV (DERIBEW et al.,
2009; REIS, 2008; SANTOS; FRANCA JUNIOR; LOPES, 2007). Esta associagéo
também acontece em estudos com pacientes de outras doencas ou condicboes
cronicas (ALEXANDRE; CORDEIRO; RAMOS, 2009; SLOVACEK, 2007).

A escolaridade pode estar relacionada ao aspecto emocional e material com os
individuos apresentando melhores condi¢gdes de vida para o enfrentamento da
doenca, além de maiores recursos intelectuais para a adaptagdao emocional diante
das consequéncias da doenga (MARTINS; CESARINO, 2005).

A renda também foi uma variavel associada a QV em diversos estudos
(O’'CONNEL; SKEVINGTON; SAXENA, 2003; REIS, 2008) em que os individuos
com baixa renda ou desempregados apresentaram pior QV na comparagdo com 0s

empregados e/ou com renda mais elevada. A atividade profissional proporciona néo
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somente beneficios financeiros, mas também pode ser uma fonte de apoio social,
emocional e de identidade para os individuos soropositivos para o HIV (REIS, 2008).

As médias de QV do dominio Meio Ambiente encontradas neste estudo foram
semelhantes aos resultados de outros realizados no Brasil com pacientes
soropositivos (CALVETTI; MULLER; NUNES, 2009; SANTOS; FRANCA JUNIOR,;
LOPES, 2007), acentuando o carater de pauperizacdo da epidemia de HIV/aids e
relacionando a QV com as questbes socioecondmicas. Embora tenha havido
diferenca estatisticamente significante entre os grupos nas variaveis escolaridade e
renda, nao foi verificado a mesma diferenca nas médias de QV deste dominio entre
os individuos com e sem TB ativa, embora nos coinfectados tenha sido ligeiramente
mais baixa.

Na avaliagdo dos dominios de QV observou-se que o dominio
Espiritualidade foi o que apresentou o maior escore médio entre todos os
individuos, porém, nao apresentou diferengca com significancia estatistica entre os
grupos. Os itens que contemplam esta dimensdo se referem a aspectos
relacionados ao perdao e a culpa por ser soropositivo para o HIV, ao medo da morte
e as preocupacodes com o futuro.

Espiritualidade refere-se a itens de significado da vida e da razdo de viver,
independentemente da religi&do praticada, diferentemente de religiosidade, que € a
medida em que um individuo acredita, segue e pratica uma religido (CALVETTI;
MULLER; NUNES, 2008).

A espiritualidade possui relagao estreita com a melhora da QV de pacientes
com doengas crénicas. Estudo realizado com pacientes com HIV/aids revelou que
aqueles que apresentavam escores mais elevados de bem-estar espiritual tendiam a
ser mais esperangosos (FLECK et al., 2003). Outros estudos também apontam que
a religiosidade e espiritualidade em pessoas com HIV/aids podem auxiliar no
ajustamento psicologico (SIEGEL; SCHRIMSHAW, 2002) e no enfrentamento da
doenga (PRADO et al.., 2004; SEIDL, 2005).

A diferenca entre a infeccado pelo HIV e outras doencas crénicas, € que esta
remete a pessoa a idéia de morte e a incerteza. Porém, viver com doenga grave
conduz a reajustamentos na vida cotidiana, assim como a redefinicdo de si mesmo e
das relagdes com os outros (SILVA, 2002). O contato com a idéia de morte pode
gerar a necessidade de encontrar um significado para a vida, que muitas vezes é

encontrado na vinculagdo com a espiritualidade (ROCHA et al., 2008).
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Sodergren, Hyland, Crawford e Partridge (2004) destacam que pessoas com
crenca espiritual tendem a demonstrar positividade na adversidade, como
enfrentamento da doenca e tratamento da saude.

Para Calvetti, Muller e Nunes (2008) o bem-estar espiritual pode ser
destacado como uma das variaveis presentes na capacidade de resiliéncia e
protecdo da saude; ele pode auxiliar as pessoas que vivem com HIV/aids na
manutencéo e diminuicdo de agravos do processo saude-doenga, contribuindo para
o desenvolvimento da qualidade de vida.

A realidade das pessoas que vivem em situacdes menos favorecidas, como é
0 caso da maioria dos individuos deste estudo, € de luta constante pela
sobrevivéncia, muitas vezes mobilizando sentimentos de apego a uma crenga
religiosa. Além disso, a espiritualidade pode ser um grande auxilio para o
enfrentamento da infeccdo pelo HIV, auxiliando na adaptacdo a nova realidade e

suportando as privagdes e angustias impostas pela doenca.

7.3. Suporte Social de individuos com a coinfec¢éo HIV/TB e sua relacdo com a
Qualidade de Vida

Entendendo que o suporte ou apoio social € um aspecto importante na
avaliagéo da QV, e que os individuos com a coinfecgdo HIV/TB s&o mais vulneraveis
pela propria situagao de dupla infecgéo, neste estudo utilizou-se a Escala de Suporte
Social para Pessoas com HIV/aids junto aos coinfectados. Este instrumento é
composto por dois fatores, suporte instrumental e suporte emocional, em que
escores mais altos indicam relatos de maior disponibilidade percebida e satisfagcédo
com o suporte social.

Verificou-se que o coeficiente alpha de Cronbach foi de 0,88 no suporte
instrumental e 0,91 no suporte emocional, demonstrando boa consisténcia interna do
instrumento.

Os estudos encontrados sobre o suporte social em pessoas com HIV/aids no
Brasil referiram-no como relevante nas questdes sobre adesdo, enfrentamento e
qualidade de vida (FUKUNISHI et al., 1997; GONZALEZ et al., 2004; LESERMAN et

al., 2000; SEIDL, 2005); no caso de TB, nenhum estudo especifico foi encontrado,
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mas, dada a magnitude da TB em cenarios socioecondmicos desfavoraveis
(SANTOS et al., 2007), o apoio social é citado como importante para a realizagéo do
tratamento.

Neste estudo, ambos os fatores da escala apresentaram escores
intermediarios, mas com ampla variabilidade dos escores. Esta variabilidade mostrou
que os participantes se distribuiram desde aqueles que percebiam alta
disponibilidade e estavam satisfeitos com as duas modalidades do suporte, até os
que indicaram suporte social percebido precario ou nulo, acompanhado de muita
insatisfacao.

O suporte instrumental pode ser manifestado pela ajuda nos cuidados e
realizagao das atividades diarias, auxilio financeiro, acompanhamento as consultas e
a manutencdo do tratamento; o emocional € a percepgdo quanto ao lazer e
integracdo social, informacdo sobre a doenga e disponibilidade de escuta. A
satisfagdo com o suporte percebido € a expressdo do aspecto subjetivo, pois as
pessoas variam imensamente quanto a necessidade de apoio emocional ou
instrumental (SEIDL; TROCOLI, 2006).

Jia et al. (2007) avaliaram os fatores psicossociais e clinicos em dois
momentos diferentes relacionados com a QV, apontando que a melhora do suporte
social aumenta a QV; eles apontam que o suporte social € um preditivo de melhora
de varias dimensdes da QV.

Yadav (2010), em estudo com individuos soropositivos que recebiam
cuidados em ONG no Nepal, correlacionou significativamente a QV com a satisfacéao
global do apoio social recebido.

Burgoyne (2005) reafirmou a importédncia do apoio social em relagdo ao
resultado do tratamento de adultos soropositivos usando TARV de forma
consistente, apontando em seu estudo que a melhor experiéncia de beneficio clinico
foi percebida por aqueles cujo apoio informativo e emocional estavam disponiveis.

Na correlacao entre os fatores do suporte social e os dominios de QV, foram
identificadas associacbes entre o suporte instrumental e os dominios Fisico e
Relagbes Sociais; o suporte emocional apresentou associacdo com todos os
dominios exceto o Espiritualidade.

O fato de nao ter ocorrido associacédo entre suporte social e Espiritualidade
nos permite inferir que este dominio de QV, intimamente ligado a questbes de

significado da vida e da razao de viver, esta mais relacionado com a capacidade de
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resiliéncia do individuo do que com o apoio percebido por ele. O bem-estar religioso
por si s6 pode ser entendido como apoio social, contribuindo para uma sensacéao de
conforto que tende a auxiliar na convivéncia com o HIV/aids. Pode-se pensar que,
pela enfermidade, as pessoas tendem a desenvolver religiosidade como uma fonte
de apoio social.

O dominio Fisico apresentou correlagao tanto com o suporte instrumental
como com o suporte emocional, apontando para a importancia da rede de apoio
para a melhoria da QV neste dominio; as manifestacdes fisicas como tosse e
emagrecimento, aliados ao preconceito percebido, contribuem para modificar a
imagem que o individuo tem de si mesmo, passando a perceber-se como doente e
fragil (SOUZA; SILVA, MEIRELLES, 2010).

O apoio social também se reflete na questao da adesao ao tratamento; Silva,
Waidman e Marcon (2009) observaram que os individuos soropositivos para o HIV
que aderiram melhor a TARV, tinham uma rede social de suporte mais proxima e
que seus cuidadores manifestaram preocupacdo em ndo deixa-los interromper o
tratamento, por medo do retorno dos sintomas da doencga, sintomas que debilitam
fisicamente o individuo.

A experiéncia de ter a coinfec¢ao HIV/TB pode levar ao sofrimento, modificar
a vida cotidiana e a maneira como a pessoa relaciona-se consigo mesma e com 0s
outros; o doente apresenta singularidades inerentes a seu contexto social
geralmente desfavoravel fisica e emocionalmente, aumentando a sua dependéncia
do suporte recebido, refletindo na melhoria da QV do individuo.

Outro dominio que apresentou correlacdo com as duas modalidades de
suporte foi Relacdes Sociais, dominio em que a estruturagdo da rede de suporte se
faz mais evidente considerando a possibilidade de isolamento social e restricdo dos
relacionamentos, devido ao medo do preconceito.

O preconceito existente em torno da TB e da infeccéo pelo HIV faz com que os
portadores se sintam culpados diante do que ndao podem reverter — culpa que a
familia, amigos e a sociedade podem reforgcar com cobrangas, discriminagéao,
isolamento e omissao.

O suporte social tem um papel importante ao amenizar consequéncias
negativas de eventos estressantes; o apoio insuficiente de pessoas do meio familiar
ou social pode levar a depressdo e a desesperancga. Diferentemente de outras

enfermidades crbnicas, muitas vezes os pacientes soropositivos, neste caso também



Discussao 99

com tuberculose, optam por guardar segredo e manter sigilo sobre o seu
diagnodstico, o que pode leva-los ao afastamento de pessoas que eventualmente
poderiam prover apoio.

Souza, Silva e Meirelles (2010) apontam que o sofrimento manifestado pelos
doentes de TB tem como referéncia a compreensao de que nao € apenas uma
enfermidade do corpo, mas que implica em diferentes ambitos do viver,
principalmente nos relacionamentos sociais. Estes se modificam, promovendo o
isolamento, que pode ser tanto em decorréncia do preconceito que percebem por
parte de outras pessoas, como também pelo préprio preconceito acerca da
tuberculose, levando-as a sentirem-se um risco para outras pessoas.

Neste contexto, o apoio percebido por parte dos familiares e da rede
convivéncia, ndo sentindo o efeito do preconceito de ambas as enfermidades,
influencia diretamente a QV no dominio Relagbes Sociais.

Como esperado, o suporte emocional apresentou correlagao estatisticamente
significante com o dominio Psicoldgico, uma vez que ambos relacionam-se com as
questdes dos sentimentos, da auto-estima e de cognigao.

Seidl (2005) aponta em seu estudo que as pessoas soropositivas que
avaliaram maior disponibilidade e satisfagdo com o suporte emocional, e viviam com
parceiro (a) relataram melhores condi¢des de funcionamento das esferas cognitiva,
afetiva e dos relacionamentos sociais.

No estudo de Deribew et al. (2009) a falta de apoio familiar foi um dos
preditores de baixa QV entre os individuos coinfectados. Castanha et al. (2006),
aponta que o suporte social familiar esta positivamente associado ao bem-estar
psicolégico, e que o suporte dos amigos € util para a mudanga de habitos de vida.

O modo como as familias se adaptam a doenca é um reflexo de seu
relacionamento intimo, de suas historias e do contexto sociocultural em que estéao
inseridas. Quando a estrutura familiar apresenta um bom relacionamento a
receptividade e a compreensao se dao mais facilmente, trazendo ao membro que se
encontra fragilizado diante da doenga um fortalecimento devido as relagdes de ajuda
e afeto (CASTANHA et al., 2006).

Skevington, Norweg e Standage (2010), em reavaliacdo de variaveis do
WHOQOL aplicado em seis paises encontraram que a inclusédo social do individuo
nao melhorou diretamente a QV, mas aumentou os sentimentos positivos, 0 apoio

social e a percepgao de melhoria no acesso a saude e assisténcia social.
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O dominio Meio Ambiente também apresentou correlagdo com o suporte
emocional; este dominio abrange itens relacionados a segurangca econdmica,
acesso aos servigos de saude, informacgao e lazer, que sdo os aspectos envolvidos
com o suporte emocional.

As dificuldades relativas a condicdo socioecondmica somar-se-iam as
dificuldades da condigao de saude resultando em um numero maior de estressores,
com repercussao negativa sobre o bem-estar psicolégico e sobre a apreciagao da
QV (SEIDL, 2005). Além disso, eventualmente em fun¢cdo de maior preconceito junto
a segmentos menos escolarizados da populagdo, essas pessoas poderiam
apresentar mais dificuldade de receber apoio emocional.

O isolamento decorrente do medo advindo do estigma social € comum entre os
coinfectados. Se o individuo ndo tiver uma rede de amigos que o incluam
socialmente, apoiando-o e valorizando-o enquanto ser humano, este auto-
isolamento imposto pode resultar na exclusado da vida social e de relacionamentos
sexuais acarretando piora sistematica na QV.

Em relacdo ao acesso aos servicos de saude e as informacdes, os pacientes
com TB estavam sob tratamento supervisionado, podendo este ser percebido como
uma forma de suporte do servico de saude. O TS constitui-se numa estratégia
essencial no tratamento de pacientes com TB, porque garante a ingestdo correta
das drogas, no periodo apropriado, além de favorecer o estabelecimento de vinculo
entre o paciente e o profissional de saude, possibilitando a aproximag¢ao do
profissional ao contexto social dos individuos (TERRA; BERTOLOZZI, 2008). O
tratamento correto resulta em melhora rapida dos sintomas, enquanto que o vinculo
estabelecido entre profissional e doente, aumenta o nivel de informacédo sobre a
doenca e melhora a percepcao em relagao ao apoio recebido.

A correlagao estatisticamente significante entre o suporte emocional e o
dominio Nivel de Independéncia, ressalta a importancia para o individuo de sentir-
se com capacidade para a vida diaria, ndo sendo um peso para sua familia.

Nesta dimensao a aptidao para trabalhar entra como fator relevante para o
enfrentamento das enfermidades; o trabalho propicia melhores condi¢ées financeiras
e oferece estabilidade e credibilidade, sendo o individuo visto como um ser produtivo
perante a sociedade. Para Laurell e Noriega (1989), é por meio do trabalho que o
individuo atribui significado e sentido a propria existéncia. Tendo entdo um sentido

tao estruturante na vida das pessoas, qualquer limitagdo que impega de exercer uma
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atividade produtiva, provoca alteragdes em sua vida, afetando diretamente o bem
estar emocional e a qualidade de vida desses sujeitos.

Outro aspecto a ser considerado € a dependéncia dos medicamentos, que é
fator fundamental para o sucesso do tratamento de ambas as enfermidades,
relacionando este dominio com as experiéncias positivas ou negativas advindas da
tomada das medicagdes. Tanto no tratamento da TB como na infecgcao pelo HIV, os
medicamentos tomados adequadamente promovem a diminuicdo de sintomas e do
aparecimento de outras infeccdes oportunistas e proporcionam a percepcao de bem
estar fisico e mental.

As fontes de suporte social citadas pelos participantes do estudo diferiram um
pouco de acordo com a modalidade de suporte: os familiares que residiam com o
paciente e os cOnjuges foram mais frequentes para o suporte instrumental. No que
concerne ao suporte emocional, os amigos e vizinhos foram mencionados em
primeiro lugar, seguido dos familiares tanto que residem como os que nao residem
com o paciente.

Nao obstante pode-se concluir que o suporte instrumental foi disponibilizado
por pessoas mais préoximas do ponto de vista geografico, pois as duas categorias
que obtiveram maior freqluéncia referiram-se a pessoas que moravam como
paciente. No caso do suporte emocional, a relagdo de amizade pareceu determinar a
disponibilidade e satisfagcdo com o apoio recebido. Em individuos com diferentes
patologias o apoio social de familiares, amigos e parceiros tém sido associados com
melhor QV em contextos econémicos diversos (VISWANATHAN; ANDERSON;
THOMAS, 2005).



102

Creio que podemos transformar a tragédia da aids, da enfermidade e da
doenga, num desafio, numa oportunidade, numa possibilidade de recuperar na
nossa sociedade, em nds mesmos, em cada um de nds e em todos nds, o sentido
da vida e da dignidade. E, com esse sentido da vida e da dignidade, seremos
capazes de lutar pela construcdo de uma sociedade democrdtica; de uma
sociedade justa e fraterna’.

Herbert José de Souza, o Betinho

(sociologo brasileiro, vitima da aids)

8. (onsidenagies finais
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A tuberculose € a infecgdes oportunista mais associada com o HIV/aids, sendo
também uma doenga de tratamento longo e cujas questbes sociais sdo téao
relevantes como na aids; sua associagdo com o HIV afeta negativamente a vida dos
pacientes soropositivos.

Os participantes deste estudo eram em sua maioria homens, heterossexuais,
predominando a faixa etaria de 40 a 49 anos, infectados majoritariamente pela via
sexual, com baixo nivel econbmico e educacional. Os individuos com TB ativa
apresentaram escolaridade e renda inferiores aos nao coinfectados, evidenciando a
estreita relagdo da dupla infec¢do com as condi¢des coletivas de exclusédo social e
marginalidade, apontando TB e HIV/aids como doengas de magnitude que
ultrapassa as barreiras bioldgicas.

A vulnerabilidade social dos individuos com HIV/TB, proporciona o nao
reconhecimento do risco a que estdo expostos, levando a diminuicdo da prevengao
e do autocuidado.

A maioria dos soropositivos tinha conhecimento do seu status sorolégico ha
mais de cinco anos, diferentemente dos coinfectados HIV/TB em que cerca de um
terco deles soube da sua soropositividade recentemente, paralelamente ao
diagnostico da TB; estes também apresentaram resultados piores em relagdo a
contagem de células CD4 e carga viral, e uso recente da TARV, diferentemente dos
pacientes soropositivos que apresentaram melhores indicadores clinicos e uso de
ARV ha um periodo maior de tempo.

Em relacdo a autopercepcédo de QV, os individuos com coinfeccdo HIV/TB
apresentaram percentual menor de satisfagdo com a saude do que os nhao
coinfectados, fato que pode ser justificado tanto pelas manifestagdes clinicas da TB
como pelas reagdes adversas dos medicamentos.

Na avaliagdo da QV os individuos coinfectados apresentaram escores meédios
mais baixos do que os ndo coinfectados em todos os dominios, com diferencga
importante no Fisico, Psicoldgico, Nivel de Independéncia e Relagbes Sociais.

Diversos fatores biopsicossociais podem ser alterados no intercurso da
coinfeccdo HIV/TB, dentre eles pode-se citar as consequéncias fisico-organicas —
perturbagdes fisioldgicas, capacidade fisica e efeitos colaterais do medicamento; as
consequéncias psicoafetivas — depressdao e auto-estima; e consequéncias

comportamentais — medo do preconceito e isolamento social. Essas consequéncias
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tdo evidentes no caso de doencgas estigmatizadas, como € o caso da TB e da aids,
alteram significativamente as diferentes dimensdes da QV.

Os profissionais de saude devem estar atentos a esses aspectos,
disponibilizando escuta e respeitando as escolhas dos pacientes, para auxilia-los a
consolidar apoios sociais consistentes e positivos, que contribuam para a QV e a
adeséo ao tratamento.

No que concerne ao suporte social observou-se valores médios
intermediarios, sendo identificadas associacbes positivas com quase todos os
dominios de qualidade de vida. O apoio instrumental, manifestado pelas questbes
praticas do dia-a-dia do tratamento, foi procedente dos familiares mais proximos e
dos conjuges; enquanto que em relagdo ao apoio emocional, os amigos e vizinhos
foram mais mencionados como fonte de suporte.

O suporte social tem um papel importante ao amenizar consequéncias
negativas de eventos estressantes; o apoio percebido por parte dos familiares e da
rede de convivéncia diminui o efeito do preconceito de ambas as enfermidades e
afeta a QV do individuo coinfectado. O tratamento supervisionado pode ser
percebido como uma forma de suporte oferecido pelo servigo de saude, favorecendo
o estabelecimento de vinculo entre o paciente e o profissional, aumentando o nivel
de informacdo do doente e facilitando o seu acesso ao sistema de saude e
assisténcia social.

Faz-se presente a necessidade de desenvolver estratégias conjuntas de
politicas que visem diminuir o impacto epidemiolégico de uma doenga sobre a outra,
entre as quais deteccdo precoce do HIV e da TB, implantacdo da TARYVY,
investigacdo da TB nos individuos soropositivos, tratamento da TB latente,
ampliacédo do tratamento supervisionado, capacitacdo dos profissionais.

A indagacao levantada inicialmente de que a QV dos individuos com a
coinfecgao HIV/TB é pior do que a dos demais soropositivos sem TB foi confirmada
uma vez que os coinfectados apresentaram médias mais baixas em todos os
dominios de QV. TB e HIV/aids s&o doencas estigmatizadas historicamente e a
sobreposicdo das duas pode ter consequéncias graves, na saude fisica e
psicossocial do individuo; as baixas médias de QV sdo retroalimentadas pela
manifestagdo clinica do HIV e da TB e pela carga de medo do estigma e do

preconceito relacionado as duas enfermidades.



ConsideracOes finais 105

Este medo do preconceito implica em alteragdes também nos relacionamentos
sociais, podendo levar ao isolamento e a depressao; neste sentido, o suporte social,
principalmente no que se refere ao aspecto emocional, pode associar-se
positivamente a QV dos individuos coinfectados.

Até entdo, os estudos brasileiros com o tema da coinfeccao HIV/TB
abordaram as questdes epidemioldgicas, relacionadas as taxas de incidéncia,
diagndstico, desfecho e resultados de tratamento; este estudo apresenta um aspecto
original, propondo um olhar para a QV do individuo acometido pela dupla infeccéo,
salientando suas vulnerabilidades dentro de um contexto social desfavoravel. O
trabalho é inédito na literatura nacional e se constitui em fonte de motivagao para

novas pesquisas que propiciem melhorias na assisténcia a saude.
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“A recordagdo da felicidade jd ndo ¢ felicidade.
A recordagdo da dor ainda é dor.”
Lorde Byron

(poeta inglés, vitima da tuberculose)
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APENDICE A - DADOS SOCIOECONOMICOS, EPIDEMIOLOGICOS E CLINICOS
Data da entrevista: /[ Horario de inicio: Horario do término:

Local de tratamento:

Sexo: ( ) l.feminino 2.masculino

Idade:  anos

Estudou até que série:

Estado civil: ( ) 1.solteiro 2.casado/amasiado 3.separado 4.vilvo
Sorologia do parceiro fixo:( ) 1.ndotem 2.positiva 3.negativa 4.desconhecida
Ocupacao:

Tipo de moradia: ( ) 1.barraco 2.cortico 3.casa 4.apartamento

© N O gk~ oobdhd =

Condi¢des de moradia: ( ) l.propria 2.alugada 3.emprestada 4.mora em casa

de outra pessoa (pais, sogro, parentes, amigos)

9. Quantas pessoas vivem na mesma casa:

10. Renda individual: Renda familiar:

11. Em que ano fez o primeiro exame HIV, com resultado positivo:

12. Quando iniciou o tratamento para o HIV: /

13. Como acha que foi infectado: ( ) 1.sexo com mulher 2.sexo com homem

3.injetando drogas 4. transfusdo de sangue 5. N&o sabe

14. Faz uso do antiretroviral: ( ) 1.sim desde / 2.ndo

15. Faz uso de outros tipos de medicamentos: ( ) 1.sim, quais: 2.néo

16. Resultado do ultimo exame de CD4: CV: data:
_

17. Outras infecgdes oportunistas ou doengas associadas: ( ) 1.sim 2.ndo
quais:

Pacientes com tuberculose:

18. Em que més iniciou o tratamento para TB: /

19. Tipode TB: ( ) 1. pulmonar 2. extra-pulmonar

20. Vocé tem ou teve contato com outra pessoa doente de tuberculose no ultimo ano:

( ) 1.sim, quem: 2.néo

21. Exames realizados:
( )Raio X: 1.sim 2. néo
( )PPD: 1.sim 2.n&o

() Baciloscopia: 1.sim 2. ndo (resultado: )
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO ESCLARECIDO

Titulo da pesquisa: Qualidade de vida de individuos portadores da coinfec¢cdo HIV/TB no
municipio de Ribeirao Preto — SP.

Eu, Lis Aparecida de Souza Neves, estou realizando um estudo que tem como obijetivo,
avaliar a qualidade de vida e o suporte social dos pacientes portadores do HIV e da
Tuberculose. Para realizagao do estudo estou Ihe convidando a participar de uma entrevista
com perguntas referentes a sua vida e a sua saude e que tera duracado de aproximadamente

meia hora.

Eu , fui esclarecido sobre o estudo e estou ciente

dos objetivos e finalidades da pesquisa, satisfeito com as respostas as duvidas e aceito
voluntariamente, participar do estudo. Esse procedimento serd realizado enquanto eu
desejar, sendo que tenho a garantia da pesquisadora de que posso interromper a qualquer
momento, ndo havendo qualquer prejuizo para mim ou meus familiares. Também me foi
assegurado de que sera mantido meu anonimato e de que os resultados desse estudo serao
utilizados com finalidade unica de contribuir para os conhecimentos cientificos sem qualquer
ganho pessoal e econdbmico da pesquisadora. Fui informado que ela podera ser contatada
pelo telefone (16) 3974-8822 / 3977-9332 e que ficarei com uma cépia do presente termo,

assinada pela pesquisadora.

Assinatura

O responsavel pela pesquisa assina o seguinte termo de compromisso com voceé.

Termo de Compromisso
A pesquisadora, Lis Aparecida de Souza Neves, doutoranda da Escola de Enfermagem de
Ribeirao Preto da USP, compromete-se a conduzir todas as atividades desta pesquisa de

acordo com os termos do presente Termo de Consentimento.

Ribeirao Preto, / /

Lis Aparecida de Souza Neves

Pesquisadora: Lis Aparecida de Souza Neves
Endereco: Rua Prudente de Morais, 457 — Centro — Ribeirdo Preto
Fone: (16) 3974-8822 / 3977-9332
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WHOQOL-HIV BREF

AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA
ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE
Genebra

Versao em Portugués
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SOBRE VOCE

Antes de comegar, nds gostariamos de solicitar que voc respondesse umas poucas perguntas
gerais sobre sua pessoa: circulando a reposta correta ou preenchendo os espago oferecidos.

Qual & o seu sexo? Masculino / Feminino
Quantos anes vocé tem? (idade em anos)

Qual & o grau de instruglio mais elevado gue vocl atingiu?  Nenhum / 17 grau f 2° gran / 3°

grau
Qual & o seu estado civil? Soleiro/ Casado/ Vivendo como casado / Separado / Divorciado / Vidvo
Como estd a sua saide 7 Muito muim / Buim/ Nem ruim, nem boa/ Boa/ Muito boa

Vool se considera doente atualmenta? Sim / NEo

Se vock acha que algo ndo estd bem consigo préprio, o que vocd acha que &7

Por favor, responda as perguntas abaixo se elas se aplicam a vocé:

Quial & o seu estagio de HIVT Assintomético [ Sintomédtico £ ATDS
Em que ano vock fez ] primeiro teste HIV
positivo”

Em que ano vocé acha que foi infectado?

Como vock acha que foi infetado pelo HIV? (circule apenas um):
Sexo com homem /. Sexo com mulher / Injetando drogas / Derivados de sangue

! Ouitro (especifique)

Instrugdes

Este questiondrio ¢ sobre como vocd se sente a respeito de sua qualidade de vida, sadde e outras
dreas de sua vida. Por favor, responda a todas as questbes. Sz voc niio tem certeza sobre que
resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe parece mais
apropriada. Esta, muitas vezes, poderd ser a sua primeira escolha.

Por favor, tenha em menle seus valores, aspiraglies, prazeres e preocupacdes. Nos estamos
perguntando o que vocl acha de sua vida, tomando como referéncia as duas dltimas semanas.
Por exemplo, pensando nas dltimas duas semanas, uma questio poderia ser

nada muito mais ou | bastanie | extremamenie
POULCD MENis
11 (F5.3) [0 quantovocd consegoe se concentrar? ] 2 3 4 5

Yook deve circular o ndmero que melhor corresponde ao quanto vocol conseguiu se concentrar
nas tiltimas duas semanas. Portanto, circule o nimero 4 se voc# conseguiu s concentrar bastante.
Circule o nimero 1 se voo n3o conseguin se concentrar nada nas dltimas duas semanas.



Anexos 134

Por favor, leia cada gquestio, veja o goe voo acha e circole o nimers gue lhe parece a melhor resposta,

mito Ruim | memmim boa mLito
ruim nem hog hoa
1{Gl) [Comovocd avalisria sua qualidade da vida? l 2 3 4 5
miLLito insatisfieito | mem satisfeito satisfeito ik
insatisfeiin nem insatisfeiio satisfeito
2(G4)  |Quio satisfeitoda) vood st
Codm @ sua satida? | 2 3 4 5
A5 guestbes seguintes s80 sobre o gquanio vocd em sentido algumas coisas nas Gltimas s manas.
nada muite | maisou | basianie | extremameni
POUCD MmN
JFL4)  |Em gue medida vood acha que soa dor (flsica)
impede vool de famer o que vood precisa’ | 2 3 4 5
4(F50.1y |0 guante vood fica incomodado por ter (ou fer
tido) algum problema  fisico  desagraddvel l 2 3 4 5
relacionado & sua infeccio por HIY?
5(F11.3) |Quanio voceé precisa de algum iratamento
meédico para levar sua vida disnia’ | 2 3 4 5
6(Fd1) |0 quanto vocd aproveita a vida? | 2 3 4 5
T(F24.2) |Em qoe medida vood acha que 3 sua vida
tem sentido? | 2 3 4 5
B (F522) |Vocé se incomoda com o fato das pessoas The
re sponsabilizarem pela sua condicho da HIY? | 2 3 4 5
9(F53.4) |0 quanto vocd em medo do futura? | 2 3 4 5
10 (F54.1) |0 quanto vocd se preocupa com @ mora? | 2 3 4 5
nada muite | maisou | basianie | extremameni
POUCD MmEnos
11 (F5.3) |0 quanto vool consegoe se concentrar? | 2 3 4 5
12 (Fl&1) |Quio seguro(a) voc se sende em sua vida
didria’ | 2 3 4 5
(13 (F22.1) [Juko sandivel & o seu ambients fisico
(clima, barulho, poluicio, atrativos)? | 2 3 4 5

As questbes seguinies perguntam sobre quio completamente vocd tem sentide ou & capar de fazer certas coisas
nestas ltimas dugs semanas,

nada miito média muito | compleizmenie
pouCo
I4(F2.1) |Vocé lem energia suficiente para seu dia-a-dia? | 2 3 4 5
15(F7.1) |Yoc é capaz de aceitar & sud aparéncia fisica’? | 2 3 4 5
I6(FI1&1) |Vocd tem dinheiro suficients para satisfaeer l 2 3 4 5
suas necessidades’
I7T{Fil.l) |Em gue medida vocd s senle aceito pelas | 2 3 4 5
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pessoas gue vood conhece T
IB(F2L]) |Quio  disponivel para vocf  estio  as | 2 3 4 3
informaghes gue precisa no seo dis-a-dia?

19(F2L1) |Em gue medida vood tem oportunidades de| | 2 3 4 5
glividades de lamar?
it riim 2T raim bom it
ruim nem bom bom
NP1 [Quoio bem vood & capar de se locomover? | 2 3 4 5

A5 guesties seguinies perguniam sobre  quiio bem ou satisfeito  vood se zentin A respeito de vinos aspectos de sua
virda nas Gltimas duas smanas.

muite | msatisiedo] nem satisfeito | satiseito | muoito
insatisfaile nem insatisfzito satisfaito

2 {Fi3) |[Quio satisfeitoda) vood esld com 0 sen | 2 3 4 5
sono?

I2{FI0.3) [Quio satisfeibe{a) vocf estdi com  suA
capacidade de desempenhar as atividades | 2 k| 4 5
do = u dis-a-dia?

I3(FI1d) [Quio salisfeilodal vool estdi com a sua | 2 k| 4 5
capacidade para o trabalho?

M{F&3) (Quio satisfeitodal vood esld  consigo | 2 k| 4 5
mesma T

25 (F13.3) |Quio satisfeito vocd estd com suas relagbes | 2 3 4 5
pessoais (Emigos, paenis, conbecidos,
colepas)?

26 (F15.3) [Quio salisfeito{a) vool esld com sua vida | 2 3 4 5
sex ual?

1T (F14.4) [Quio satisfeitoa) vood estd com o apoio | 2 3 4 5
que vool recebe de s amigos?

IR (FIT.3) |Quio satisfeito{a) vood esti com as I Z 3 4 5
condigies do local onde mora?

0 {FI19.3) [Quio satisfeitoda) vood esld com 0 sen | 2 3 4 5
gcess0 ans servigos de sadde?

30{F23.3) [Quao satisfeitoda) vood esld com 0 sen | 2 3 4 5
meio de transporte’

As questies sguinkes mierem-= 4 com que freqgiiéinca vocd sentiu ou experimentou certas coisas nas (ltimas
duss semanas.

nunca | algumas | freqlieniemenio miio S2TIprE
VETES freqlienemenie

J1(Fa.1) |Com gue freglénciz vood Em seniimentos
negativos, tais como mau humor, desespero,| |
ansiedade, depressio?

(B
ik

4 5

Algudm lhe ajudou a preencher este questiondrio?

{Juanio iempo vood levou para preencher este questiondrio?
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ESCALA DE SUPORTE SOCIAL PARA PESSOAS VIVENDO COM HIV/AIDS

Este questionario é sobre o apoio ou ajuda que vocé tem recebido de diferentes pessoas com quem vocé
se relaciona. Por favor, informe a freqtiéncia dos diferentes tipos de apoio que tem recebido em relagéo a
soropositividade e a sua satisfacdo quanto a cada um deles. Pedimos que nédo deixe nenhuma questao em
branco. Mais uma vez, obrigada pela sua colaboragao!

1. Vocé tem recebido apoio de alguém em situagdes concretas, facilitando a realizagdo do seu
tratamento de saude? (Exemplo: tomar conta dos filhos quando vocé tem consulta, cuidar da casa
nos dias de consulta ou qualquer outra situagao)

1 2 3 4 5

nunca raramente as vezes freqientemente sempre

1.1 Quéo satisfeito(a) vocé estd em relagcéo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
muito insatisfeito(a) insatisfeito(a) nem satisfeito(a) nem satisfeito(a) muito
insatisfeito(a) satisfeito(a)

2. Vocé tem recebido apoio de alguém em questdes financeiras, como divisdo das despesas da casa,
dinheiro dado ou emprestado?

1 2 3 4 5

nunca raramente as vezes freqlientemente sempre

2.1 Quéo satisfeito(a) vocé esta em relagdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
muito insatisfeito(a) insatisfeito(a) nem satisfeito(a) nem satisfeito(a) muito
insatisfeito(a) satisfeito(a)

3. Vocé tem recebido apoio de alguém em atividades praticas do seu dia-a-dia? (Exemplo:
arrumacéo da casa, ajuda no cuidado dos filhos, preparo de refeigbes ou qualquer outra coisa)

1 2 3 4 5

nunca raramente as vezes freqientemente sempre

3.1 Quéo satisfeito(a) vocé esta em relacdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
muito insatisfeito(a) insatisfeito(a) nem satisfeito(a) nem satisfeito(a) muito
insatisfeito(a) satisfeito(a)

4. Vocé tem recebido apoio de alguém em relagdo ao seu proprio cuidado de saude? (Exemplo:
lembrar a hora de um medicamento ou o dia de fazer um exame, comprar um remédio para vocé,
acompanhar em uma consulta ou qualquer outra situagao)

1 2 3 4 5

nunca raramente as vezes freqientemente sempre

4.1 Quéo satisfeito(a) vocé esta em relagéo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
muito insatisfeito(a) insatisfeito(a) nem satisfeito(a) nem satisfeito(a) muito
insatisfeito(a) satisfeito(a)
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5. Vocé tem recebido apoio de alguém com quem vocé pode contar em caso de necessidade?

1 2 3 4 5

nunca raramente as vezes freqlientemente sempre

5.1 Quéo satisfeito(a) vocé esta em relagdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
muito insatisfeito(a) insatisfeito(a) nem satisfeito(a) nem satisfeito(a) muito
insatisfeito(a) satisfeito(a)

Com base nos tipos de apoio mencionados acima (questdes 1 a 5), marque na lista abaixo com um X
a(s) pessoa(s) que tem dado esse tipo de apoio a vocé.

) esposo(a), companheiro(a) ou namorado(a)

) pessoa(s) da familia que mora(m) comigo. Quem?
) pessoa (s) da familia que ndo mora(m) comigo. Quem?
) amigo(s) () chefe ou colega(s) de trabalho
) vizinho(s) () profissionais de saude

() outra pessoa. Quem?

AN N AN~ ~

6 .Vocé tem recebido apoio de alguém que faz vocé se sentir valorizado(a) como pessoa?

1 2 3 4 5

nunca raramente as vezes freqientemente sempre

6.1 Quéo satisfeito(a) vocé esta em relagdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
muito insatisfeito(a) insatisfeito(a) nem satisfeito(a) nem satisfeito(a) muito
insatisfeito(a) satisfeito(a)

7. Vocé tem recebido apoio de alguém com quem possa desabafar ou conversar sobre assuntos
relacionados a sua enfermidade?

1 2 3 4 5

nunca raramente as vezes freqlientemente sempre

7.1 Quéo satisfeito(a) vocé esta em relagdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5
muito insatisfeito(a) insatisfeito(a) nem satisfeito(a) nem satisfeito(a) muito
insatisfeito(a) satisfeito(a)

8. Vocé tem recebido apoio de alguém que lhe fornece informagbes, melhorando o seu nivel de
conhecimento sobre o seu problema de saude?

1 2 3 4 5

nunca raramente as vezes freqientemente sempre

8.1 Quéo satisfeito(a) vocé esta em relacdo a esse apoio que tem recebido?

1 2 3 4 5

muito insatisfeito(a) insatisfeito(a) nem satisfeito(a) nem satisfeito(a) muito
insatisfeito(a) satisfeito(a)




Anexos 138

9. Vocé tem recebido apoio de alguém que faz vocé se sentir integrado socialmente?

1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes freqlientemente sempre
9.1 Quéo satisfeito(a) vocé esta em relagdo a esse apoio que tem recebido?
1 2 3 4 5
muito insatisfeito(a) insatisfeito(a) nem satisfeito(a) nem satisfeito(a) muito
insatisfeito(a) satisfeito(a)
10. Vocé tem recebido apoio de alguém que lhe ajuda a melhorar o seu humor, seu astral?
1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes freqientemente sempre
10.1 Quéo satisfeito(a) vocé esta em relagéo a esse apoio que tem recebido?
1 2 3 4 5
muito insatisfeito(a) insatisfeito(a) nem satisfeito(a) nem satisfeito(a) muito

insatisfeito(a)

satisfeito(a)

11.Vocé tem recebido apoio de alguém quando precisa de companhia para se divertir ou fazer

atividades de lazer?

1 2 3 4 5
nunca raramente as vezes freqlientemente sempre
11.1 Quéo satisfeito(a) vocé estd em relacdo a esse apoio que tem recebido?
1 2 3 4 5
muito insatisfeito(a) insatisfeito(a) nem satisfeito(a) nem satisfeito(a) muito

insatisfeito(a)

satisfeito(a)

Com base nos tipos de apoio mencionados nas perguntas 6 a 11, marque na lista abaixo com um X a(s)
pessoa(s) que tem dado esse tipo de apoio a vocé.

~ o~ o~ o~~~

) esposo(a), companheiro(a) ou namorado(a)

) pessoa(s) da familia que mora(m) comigo. Quem?
) pessoa(s) da familia que nao mora(m) comigo. Quem?
) chefe ou colegas de trabalho

) amigos
) vizinhos

) outra pessoa. Quem?

(

() profissionais de saude

e Vocé tem recebido algum outro tipo de apoio?

e Vocé gostaria de fazer algum comentario ?
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ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO - UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
CENTRO COLABORADOR DA ORGANIZAGCAO MUNDIAL DA SAUDE PARA
O DESENVOLVIMENTO DA PESQUISA EM ENFERMAGEM

Avenida Bandeirantes, 3900 - Campus Universitirio - Ribeirfo Preto - CEP 14040-902 - Sdo Paulo - Brasil
FAX: (55)- 16 - 3633-3271 / 3602-4419 / TELEFONE: (55) - 16 - 3602-3382

COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA EERP/USP
Of. CEP-EERP/USP - 253/2007

Ribeirdao Preto, 20 de dezembro de 2007

Prezada Senhora,

Comunicamos que o projeto de pesquisa, abaixo especificado,
foi analisado e considerado APROVADO, pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo, em sua
1022 Reuniao Ordinaria, realizada em 19 de dezembro de 2007.

Protocolo: n° 0858/2007

Projeto: QUALIDADE DE VIDA DE INDIVIDUOS PORTADORES DA CO-
INFECCAO HIV/TB NO MUNICIPIO DE RIBEIRAO PRETO - SP.

Pesquisadores: Elucir Gir
Lis Aparecida de Souza Neves

Em atendimento a Resolugcao 196/96, devera ser encaminhado ao
CEP o relatério final da pesquisa e a publicagdo de seus resultados, para
acompanhamento, bem como comunicada qualquer intercorréncia ou a sua
interrupgéo.
Atenciosamente,

.%‘M‘,/@J %‘/,«:/’-) ot B>

Profe. Dr? Lucila Castanheira Nascimento
Coordenadora do CEP-EERP/USP

lima. Sra.

Prof® Dr? Elucir Gir

Dept® de Enfermagem Geral e Especializada
Escola de Enfermagem de Ribeiréo Preto - USP



