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Resumo

OBJETIVO: Avdliar a qualidade de vida (QV) de gesfantes infectadas pelo HIV, utilizando o questiondrio HIV/
AIDS - Targeted Quality of Life (HAFQol). METODOS: Esiudo descritivo que incluiu 60 gestantes atendidas no Nicleo
Muliidisciplinar de Patologias Infecciosas na Gestagdo [NUPAIG) — UNIFESP/EPM e na rede de referéncia da Secrefaria
Municipal de S&o Paulo. Foi realizado no periodo de fevereiro de 2011 a outubro de 2012. Foram coletadas variéveis
sociodemogréficas e clinicas de 60 gestantes infectadas pelo HIV, que responderam o questiondrio HATQol, o qual
incluiu 34 questdes sobre qualidade de vida. RESULTADOS: A média de idade foi 30 anos e o tempo médio de infecgdo
pelo HIV foi de 5,7 anos. Somente 8,3% das pacientes tinham confagem de células CD4 <200 células mm? e 45%
apresentavam carga viral indetectdvel. Os escores médios dos dominios variaram entre 47,5 e 83,7. Os dominios
com escores mais baixos foram preocupagdes financeiras e preocupagdes com o sigilo. Os dominios com escores
mais altos e menor impacto na qualidade de vida foram preocupagdes com a medicagdo e confianga no profissional.
CONCLUSAQ: Neste estudo inicial, com 60 grévidas, concluimos que o HAFQOL poderd contribuir para a avaliacéo
da qualidade de vida na populagdo de gestantes infectadas pelo HIV no Brasil.

Abstract

PURPOSE: It was fo assess the quality of life (QOL) of HIV-infected pregnant women using the HIV/AIDS - Targefed
Qudlity of Life (HATQol) questionnaire. METHODS: A descriptive study of 60 pregnant women attended af the
Multidisciplinary Nucleus of Infectious Diseases During Pregnancy [NUPAIG) — UNIFESP/EPM and in the referral
network of the Municipal Office of SGo Paulo, conducted from February 2011 to October 2012. Sociodemographic
and clinical variables were collected from 60 HIV-infected pregnant women who answered the HAT-Qol questionnaire,
which included 34 questions about quality of life. RESULTS: The average age was 30 years and the average period
of HIV infection was 5.7 years. Only 8.3% of patients had a CD4 cell score of <200 cells/mm?® and 45% showed
undetectable viral load. The average domain scores ranged from 47.5 to 83.7. The domains with the lowest scores
were financial concerns and concerns about secrecy. The domains with the highest scores and lower impact on quality
of life were concerns about medication and confidence in the professional. CONCLUSION: In this initial study with 60
pregnant women, we concluded that the HAFQOL can contribute fo the assessment of quality of life in the population
of HiV-infected pregnant women in Brazil.
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Introducao

O advento de medicamentos cada vez mais potentes,
desenvolvidos na tentativa de reverter a imunoincompe-
téncia causada pelo HIV-1 aos individuos infectados pelo
HIV, oferece, na atualidade, maior sobrevida e melhor
qualidade de vida para o paciente, o que foi um grande
avango para essa populagdo’.

No entanto, ainda é crescente a preocupagao
com as estratégias de enfrentamento da epidemia
mundialmente?. Nesse contexto, foram notificados no
municipio de Sdo Paulo, de janeiro de 2000 a junho
de 2012, 6.107 casos de gestantes com HIV positivo,
dos quais a realizac¢do de pré-natal manteve-se acima
de 93%. Além disso, houve uma melhora acentuada
no desempenho dos medicamentos antirretrovirais
nesse periodo, e a porcentagem das gestantes infectadas
pelo virus que fizeram uso desses firmacos chegou a
89,6% em 2012°.

As gestantes com HIV positivo devem ser acompa-
nhadas visando a cobrir diferentes necessidades do ciclo
gravidico puerperal, contando com atuag@o conjunta de
equipe multiprofissional (médicos ginecologistas e obstetras,
infectologistas, enfermeiros, psicélogos, nutricionistas e
assistentes sociais), o que dard a paciente melhor qualidade
de vida e, consequentemente, diminuird a morbidade e
mortalidade do bindmio mae-concepto™.

A compreensdo da qualidade de vida das pessoas que
vivem com o HIV/AIDS € fundamental, considerando a
cronicidade da infec¢do, o tratamento, a maior sobrevida
e 0 aspecto estigmatizante da doenca, conforme trabalho
desenvolvido em dois ambulatérios da rede SUS do interior
de Sdo Paulo com mulheres’.

Segundo a Organiza¢do Mundial de Satide (OMS),
qualidade de vida envolve o bem-estar fisico, mental,
psicolégico e emocional do individuo®. Contudo, ndo é
fdcil aferi-la.

Entre vérios instrumentos, optamos por utilizar o
questiondrio de qualidade de vida direcionado para HIV/
AIDS, traduzido, adaptado e validado para pacientes HIV
no Brasil HAT-QoL'.

O objetivo desse trabalho foi avaliar a qualidade
de vida de gestantes infectadas pelo HIV atendidas em
centros de referéncia para esse tipo de intercorréncia no
municipio de Sdo Paulo.

Métodos

Trata-se de um estudo descritivo que incluiu gestantes
infectadas pelo HIV atendidas no Ntcleo Multidisciplinar
de Patologias Infecciosas na Gestacio (NUPAIG) da
Universidade Federal de Sdo Paulo e na rede de referéncia

da Secretaria Municipal da Sadde de Sdo Paulo. O levan-
tamento foi realizado no perfodo de fevereiro de 2011 a
outubro de 2012.

A populagio do estudo era uma amostra de conveni-
éncia composta por gestantes infectadas pelo HIV, ap6s
passarem pela admissdo do pré-natal e fazerem a primeira
contagem de células CD4 + e quantifica¢do da carga viral.
Foram excluidas as analfabetas, menores de idade, pacientes
comprovadamente psiquidtricas e gestantes vivendo com
privagdo de liberdade.

A coleta de dados foi realizada em sala privativa dos
ambulatérios, o que permitiu sigilo. Para melhor carac-
teriza¢do da populagdo, foram estabelecidas as seguintes
varidveis sociodemograficas: idade, estado civil, raga, grau
de instrugdo, profissio, renda familiar e hdbitos de vida
(tabagismo, etilismo e consumo de drogas), bem como
dados clinicos: CD4 (mm?) e carga viral.

No mesmo encontro, na forma de entrevista,
foi aplicado o instrumento HIV/AIDS — Targeted
Quality of Life (HAT-QoL)’, especifico para avalia-
¢do de qualidade de vida em pacientes infectados
pelo HIV. O HAT-QoL foi adaptado culturalmente
e teve as propriedades psicométricas da versao em
portugués do Brasil avaliadas. E compreensivel e de
facil aplicagdo, tendo apresentado boa validade de
construto e excelente confiabilidade. E composto
por 34 itens, divididos em nove dominios (fun¢do
geral, contentamento com a vida, preocupagdes com
a sadde, preocupagdes financeiras, preocupa¢des com
a medicac@o, aceitacao do HIV, preocupagdes com o
sigilo, confian¢a no profissional e funcdo sexual). Para
responder a cada item, as gravidas eram conduzidas
a refletir sobre sua qualidade de vida nas dltimas
quatro semanas. As respostas tém formato de escala
do tipo Likert de cinco pontos (“todo o tempo”, “a
maior parte do tempo”, “parte do tempo”, “pouco
tempo” e “nunca”).

Em cada dominio, zero era o menor escore possivel e
cem o maior. Quanto maior o escore, menor o impacto da
infec¢do pelo HIV sobre a qualidade de vida da gestante;
a0 contrario, quanto menor o escore, mais comprometida
se encontrava a paciente no que se refere a cada um dos
dominios relacionados anteriormente.

Para a andlise, os dados foram organizados em pla-
nilha Excel, com dupla digita¢do, para evitar erros de
transcri¢do. Os dados foram tabulados e transferidos para
0 software estatistico Minitab, versio 16.0.

Para as varidveis de natureza quantitativa (numérica),
foram calculadas algumas medidas-resumo, como média,
mediana, valor minimo, valor mdximo e desvio padrio;
para as varidveis categéricas, foram usados nimeros
absolutos e relativos (n e %). Em conformidade com
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as varidveis sociodemogrdficas e clinicas, fizemos uma
exposi¢do descritiva.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
Institucional da Escola Paulista de Medicina da Universidade
Federal de Sao Paulo em 24 de setembro de 2010 (1358/10)
e pela Secretaria Municipal de Satide (Comité de Etica
em Pesquisa), conforme parecer 026/12 — CEP/SMS de
7 de fevereiro de 2012.

Resultados

Os resultados foram estabelecidos a partir de um
total de 60 gestantes infectadas pelo HIV. No servigo
do NUPAIG, quatro pacientes foram excluidas (um
parto prematuro sem resultado de CD4 e carga viral
nas Ultimas quatro semanas, dois casos de aborto
espontineo também sem tipagem recente e um caso
psiquidtrico). Nos centros de referéncia da rede mu-
nicipal da cidade de Sdo Paulo, apenas um caso foi
excluido (paciente presididria).

A idade das gestantes variou de 18 a 45 anos, com
média de 30 anos. A idade gestacional das pacientes
apresentou média de 26 semanas. O tempo médio de
infecgdo pelo virus foi de 68,3 meses (5,7 anos) — no
minimo 2 e no maximo 252 meses. Somente 2 ha-
viam contraido o virus por transmissdo vertical; 44 jd
tinham conhecimento da infec¢io pelo HIV antes da-
quela gestagdo. Da amostra, apenas 8,3% apresentaram
CD4 <200 mm?. Quanto a carga viral, foi avaliada entre
detectdvel (33 casos) e indetectdvel (27). Apenas 7 ges-
tantes ndo estavam sob uso do antirretroviral para HIV
positivo; 48 gestantes utilizaram esse medicamento nos
dois meses anteriores.

Além desses dados, duas tabelas foram confeccio-
nadas. A Tabela 1 apresenta alguns dados sociodemo-
grificos e clinicos para caracterizagdo da populagio.
A Tabela 2 apresenta a descri¢gdo dos escores de cada
dominio do HAT-QoL.

Tabela 2. Escores dos dominios do HIV/Aids — Targeted Quality of Life

Tabela 1. Dados sociodemogrdficos e clinicos das 60 gestantes infectadas pelo HIV

Varidveis n %
Estado civil Solfeiras, separadas e viGvas 22 36,7
Casadas, unido de fato e unido estdvel 38 63,3
Raca Branca 21 35,0
’ Parda e afrodescendente 49 65,0
Grau de Até a nona série 17 28,3
instrugiio Ensino médio incompleto a superior complefo 43 n,7
Profissio Registrada ou autonoma 21 45,0
Do lar ou desempregada 33 55,0
De meio saldrio minimo a dois saldrios minimos e meio 23 38,3
Rer!du/ Acima de dois saldrios minimos e meio 13 n,7
saldrio familiar ’
Sem nenhuma renda/ndo declarado 24 40,0
Tabagismo 12 20,0
Etilismo 02 33
Drogas ilicitas 07 1,7
<200 05 8,3
>200 a 350 19 31,7
€04 (mar) 53500 500 0167
>500 26 433
Carga vira Detectdvel 33 55,0
Indefectdvel 27 45,0
Discussao

Na nossa revisao internacional de literatura, niao
encontramos trabalhos com gestantes para as quais tenha
sido usado o HAT-QoL, portanto nos restringimos a citar
apenas dois estudos, que utilizaram outros instrumentos.
Esses trabalhos foram desenvolvidos com grdvidas em
Portugal e na Africa do Sul®’, pafses onde, apesar das
diferengas intercontinentais, as gravidas infectadas pelo
HIV mantinham menores escores de qualidade de vida
perante as soronegativas.

O questiondrio HAT-QoL, desenvolvido por Holmes
e Shea'’ e traduzido por De Sodrez et al.” para o portugués,
adaptado culturalmente e avaliado em suas propriedades

Dominios n Média Desvio padrdo Minimo Mediana Maximo
DOM1 - Funciio geral 60 68,8 18,3 8,3 75,0 100,0
DOM?2 - Contentamento com a vida 60 67,4 24,5 18,7 68,7 100,0
DOM3 - Preocupacdes com saide 60 74,1 23,1 6,2 81,2 100,0
DOM4 - Preocupacdes financeiras 60 494 31,5 0,0 50,0 100,0
DOMS5 - Preocupacdes com medicaciio 53 83,1 19,5 15,0 85,0 100,0
DOMb6 — Aceitaciio do HIV 60 68,0 354 0,0 75,0 100,0
DOM?7 - Preocupagdes com sigilo 60 47,5 33,7 0,0 45,0 100,0
DOMS8 - Confianca profissional 60 83,7 20,4 8,3 87,5 100,0
DOM?9 - Funciio sexual 60 65,4 35,5 0,0 75,0 100,0

Nota: escore méximo =100,0 para todos os dominios
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psicométricas (validade e confiabilidade) em pacientes
infectadas pelo HIV, se mostrou o mais adequado para as
gestantes dessa amostra, por ser destinado especificamente a
essa populacio e também porque a literatura internacional
é escassa quanto a gravidas HIV positivo que tenham uti-
lizado tal questiondrio. Faltava assim um instrumento de
atuagdo clinica que pudesse fundamentar essa assisténcia na
realidade da cidade de Sdao Paulo em centros de referéncia.
No que tange aos nove dominios do HAT-Qol, os
mais comprometidos foram os de preocupacdes com o sigilo
e financeiras, o que coincide com a andlise bibliogrifica
sobre individuos (ndo gestantes) portadores do virus em
alguns trabalhos no Brasil'""*. Ainda assim, esses escores
estdo um pouco abaixo de 50, ndo sendo tdo ruins quando
comparados aos de pacientes sul-africanas®.

Com referéncia ao dominio fungdo sexual, ndo podemos
afirmar que as gestantes tenham refletido ao responder sobre
esse aspecto, que terd que ser mais pesquisado. Segundo alguns
autores, a sexualidade é um fen6meno de grande significado
existencial. Seu padrdo de normalidade ou anormalidade sofre
muita influéncia dos valores socioculturais. A imagem do
mal associado a infec¢do pelo HIV faz com que a sexualidade
possa ser vista como anormal. Com o advento da terapia
antirretroviral, houve um estimulo a sexualidade normal, o
que poderia justificar o escore encontrado nessa pesquisa'.

Outro dominio a ser destacado é o de contentamento
com a vida, no qual o escore para qualidade de vida (67)
corresponde a quanto a gestante estd no controle de sua vida
(satisfeita por estar sauddvel, com bom nivel de atividades
sociais). A satisfacdo na vida pode estar relacionada ao coping
(enfrentamento da doenga). Alguns autores que discorreram
sobre esse aspecto referem bons resultados na qualidade de
vida de 107 homens em clinicas especializadas em HIV/AIDS
em Toronto (Canadd). Estes, em sua maioria, apresentaram
apoio social positivo e bons recursos para enfrentamento
da doenga". Em pesquisa nacional'?, o indice encontrado
para o género feminino foi préximo ao nosso.

Quanto ao domfinio aceitagdo do HIV, a pesquisa corrobora
trabalho nacional'?, somado ao fato de que acirradas campa-
nhas governamentais vém hd anos divulgando e promovendo
o conhecimento do virus, com diretrizes claras preconizadas
pelo Ministério da Sadde, incluindo aconselhamento para
essa populacio em praticamente todas as redes HIV/AIDS!™.
Diante desse quadro, ndo nos surpreendeu que tal dimensao
obtivesse escore alto para qualidade de vida.

Com referéncia a0 dominio fung¢io geral (percep¢io
de dor e atividades gerais), perto de 70% da populac¢do
evidenciou marcador de boa qualidade de vida. Contudo,
é importante lembrar que as pesquisadas tinham por volta
de 26 semanas de gravidez, periodo em que a mulher tende
a se adaptar melhor a gestacdo, o que pode ter interferido
na resposta. Nesse momento a grivida ji estd mais fami-
liarizada com o estado gravidico e seus sinais peculiares'’

(enjoos, cefaleia, modificaces da psique, hipersensibilidade
das mamas, etc.); alguns desses sintomas estdo inclusive
mais estdveis. Sem contar com os beneficios de uma assis-
téncia de pré-natal mais especializada, na qual se priorizaa
manuteng¢do da saide materna na melhor condi¢do possivel
e a consequente redu¢do da taxa de transmissdo vertical'®.

Ja o dominio relativo as preocupagdes com a sadde
pode estar relacionado a especializacdo dos servigos de
atendimento de pré-natal'® e ainda ao préprio fato de a
gestante preocupar-se com a crianga que vai nascer, o que
foi perceptivel no contato com as grdvidas dessa amostra.
Tais dados estdo em consondncia com pesquisa de adesdao
de gestantes com HIV/AIDS a terapia antirretroviral, que
discorre sobre 0 medo das mies de passarem o virus ao
filho, o que impulsiona essa mulher a se cuidar e a aderir
ao tratamento'?. Trabalho recente sobre apego materno
fetal em gestante que vive com HIV/AIDS ndo encontrou
diferengas significativas entre grividas infectadas pelo virus
e soronegativas quanto ao escore total de apego materno
fetal. Tais evidéncias, com base nesses resultados, pressu-
pdem que a presenca do virus ndo afetaria a capacidade da
gestante de se vincular a crianca que estd para nascer?.

O escore médio do dominio confianga no profis-
sional demonstrou uma relagdo sauddvel no binémio
médico-paciente, pois interferiu positivamente na qua-
lidade de vida. A rela¢do que a mulher gravida tem com
seus cuidadores de saide, notoriamente os médicos, pode
afetar as decisdes que ela toma sobre o atendimento no
pré-natal e a consequente adesdo medicamentosa na pre-
vencao da transmissdao do HIV ao filho*'.

O segundo maior escore médio foi para o dominio das
preocupacdes com a medicag¢do, muito proximo do anterior.
Conforme jd mencionado, o advento dos medicamentos para
o HIV mudou o panorama da doenga'. Uma revisdo sobre a
adesdo a terapia antirretroviral em adultos com HIV/AIDS
demonstrou que, entre 40 produgdes cientificas com esse
enfoque, 72,5% foram originarias da drea da Medicina,
seguida de Enfermagem (15%), Psicologia (3%) e Farmdcia
(2%), no periodo de 2002 a 2011. O Brasil apresentou a
época seis pesquisas, ficando atrds apenas dos EUA e da
Inglaterra, o que reforga a importincia desse tipo de politica
publica e de bem-estar, que encontra consonincia com o
resultado satisfatério no dominio (supramencionado)?®.

Pode-se inferir com o nosso estudo que a qualidade
de vida das gestantes infectadas pelo HIV atendidas nos
centros de referéncia citados apresentou-se de regular
para boa. O HAT-QoL pode contribuir para a avaliagdo
da qualidade de vida na populagdo de gestantes infectadas
pelo HIV, apesar de este ser um estudo inicial e ndo ter
abarcado outros servicos publicos e privados, o que poderd
ser averiguado por meio de outros trabalhos. Sugere-se que
estudos sejam realizados com uma amostragem superior
de grdvidas, incluindo outras redes de satde.
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