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RESUMO

PERCEPCAO DA QUALIDADE DE VIDA DE MULHERES VIVENDO COM
HIV/AIDS

O processo de feminizagdo da AIDS é evidente e o contexto social favorece a
vulnerabilidade da populacdo feminina. A OMS define qualidade de vida como “a
percepcao do individuo de sua posi¢do na vida, no contexto de sua cultura e do sistema
de valores em que vive e em relacdo a suas expectativas, seus padrdes e suas
preocupacoes. ” Objetivo: Avaliar e descrever a qualidade de vida segundo a percepgéo
das mulheres que vivem com HIV/AIDS e relacionar com cuidado de si de Foucault.
Metodologia: E uma pesquisa descritiva exploratdria com abordagem quanti-qualitativa
e esta vinculado a um projeto maior, denominado “Mulheres vivendo com HIV/AIDS e
o cuidado de si: a qualidade de vida e a adesdo ao tratamento”. Foram entrevistadas 87
mulheres em ONG dos municipios do Rio de Janeiro, Niter6i e Duque de Caxias, no
Programa Integrado Pesquisa-Assisténcia (PIPA), e no Servico Ambulatorial
Especializado (SAE) do Hospital Escola Sdo Francisco de Assis (HESFA). Os dados
objetivos foram coletados através do instrumento WHOQOL-HIV e foi analisado
atraves do software Microsoft Excel, e os dados subjetivos através de uma entrevista
semiestruturada e foram analisados por analise tematica. O projeto foi aprovado pelo
CEP da EEAN/HESFA atraves do parecer 715.271. Resultados: Predominavam as
mulheres na fase adulta (20-59 anos), pardas, com ensino fundamental incompleto,
heterossexuais, solteiras, de religido evangélica, que trabalhavam e apresentaram renda
até R$1.500,00. Descobriram o diagnéstico entre 20-39 anos e revelaram a alguém.
Utilizam trés ou mais medicamentos ha 10 anos ou mais. A qualidade de vida avaliada
pelo instrumento WHOQOL-HIV-BREF foi considerada boa (14,32) e nos dominios
apresentou melhores resultados em relacdes sociais (14,74), Psicologico (14,52) e Nivel
de Independéncia (14,39), e menores indices em espiritualidade (11,76), fisico (12,09) e
meio ambiente (12,45). E como resultado da parte qualitativa formulou-se trés
categorias: qualidade de vida na perspectiva de mulheres que vivem com HIV/AIDS,
Cuidados necessarios para melhorar a saude e Acdes que as mulheres julgam que pode
melhorar a qualidade de vida. Através dos resultados quantitativos e das falas torna-se
evidente a necessidade de investimento em politicas publicas para que possa melhorar a
qualidade de vida das mulheres que vivem com HIV/AIDS, ja que a expectativa de vida
tende a aumentar. Infelizmente o enfermeiro ndo foi citado em nenhuma fase da
pesquisa. Muitas mulheres ndo tém oportunidade de se expressar e falar sobre esta
tematica guardando para si seus medos e duvidas.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Mulher. AIDS.



ABSTRACT

QUALITY OF LIFE OF PERCEPTION OF WOMEN LIVING WITH HIV /
AIDS

The AIDS feminization process is evident and the social context favors the vulnerability
of the female population. The WHO defines quality of life as "the self perception of
their position in life in the context of their culture and value system in which they live
and in relation to your expectations, your standards and your concerns.” Objective: To
assess and describe quality of life according to the perception of women living with
HIV / AIDS and relate to care of herself Foucault. Methodology: It is a descriptive
exploratory research with quantitative and qualitative approach and is linked to a larger
project called "Women living with HIV / AIDS and care of herself: the quality of life
and adherence to treatment.” We interviewed 87 women ONGs in the municipalities of
Rio de Janeiro, Niteroi and Duque de Caxias, in the Integrated Programme Research-
Service (PIPA), and Outpatient Service (SAE) of the Hospital Escola Sdo Francisco de
Assis (HESFA). The objective data were collected through the WHOQOL-HIV tool in
order and was analyzed using Microsoft Excel software, and subjective data through a
semi-structured interview and were analyzed by thematic analysis. The project was
approved by the CEP EEAN / HESFA through the opinion 715,271. Results: Women
predominated in adulthood (20-59 years), brown, with incomplete primary education,
heterosexual, single, of evangelical religion that worked and had income up to R $
1,500.00. They discovered the diagnosis between 20-39 years and revealed to someone.
Three or more drugs are used for 10 years or more. The quality of life assessed by the
WHOQOL-HIV-BREF instrument was considered good (14.32) and areas showed
better results in social relations (14.74), psychological (14.52) and Independence level
(14.39) , and lower rates in spirituality (11.76), physical (12.09) and the environment
(12.45). And as a result of qualitative part was formulated three categories: quality of
life in the perspective of women living with HIV / AIDS, care needed to improve the
health and Actions that women think that can improve the quality of life. Through the
quantitative results and the speeches becomes evident the need for investment in public
policies so you can improve the quality of life of women living with HIV / AIDS, since
life expectancy tends to increase. Unfortunately the nurse was not mentioned at any
stage of the research. Many women have no opportunity to express themselves and talk
about is saving theme for you your fears and doubts.

Keywords: Quality of life. Women. AIDS.
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I- CONSIDERACOES INICIAIS

1.1- Aproximagéo com a tematica

O interesse em me aproximar da temdtica das mulheres surgiu em meu primeiro
contato, ainda superficialmente como técnica de enfermagem no estagio em uma
maternidade publica. Ao ingressar na universidade, foram apresentadas matérias que
envolviam a satde da mulher, o que reafirmou meu interesse por esta area. Além disso,
tive a oportunidade de participar de um projeto de iniciacdo cientifica, um periodo como
colaboradora e outro como bolsista do Conselho Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnoldgico (CNPq), sobre politicas publicas da satde da mulher, a fim de
analisar a forma de atendimento e contribuir para o desenvolvimento deste com

qualidade.

Apos concluir a graduacdo pela Escola de Enfermagem Anna Nery na
Universidade Federal do Rio de Janeiro (EEAN/UFRJ) possui a oportunidade de
aproximar-me do Laboratério de Estudos em Politica, Planejamento e Assisténcia em
Doencas Sexualmente Transmissiveis / Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(LEPPA DST/AIDS) mais especificamente do projeto de pesquisa “Pessoas vivendo
com HIV/AIDS e terapias complementares: conhecimento e expectativas”, no qual
mulheres que vivem com HIV/AIDS iniciam as terapias complementares e podem dizer
como esta pratica esta influenciando em suas vidas. Com isso me despertou a vontade

de desenvolver um trabalho nesta tematica.

A questdo das mulheres com HIV/AIDS interessa-me por ser uma doenca nova e
que o tempo de sobrevida tem aumentado devido a evolucdo dos tratamentos, sendo
essencial que elas vivam com qualidade durante toda sua jornada. Além disso, essa
populacdo infelizmente ainda é excluida socialmente e merece mais atencéo e respeito.
A excluséo social acontece devido, 0s estigmas e preconceitos associados a AIDS, que
levam os soropositivos a se isolarem. Esse isolamento social € um mecanismo de defesa
criado por eles, com o intuito de evitar a exclusdo e o preconceito pelos quais séo
submetidos constantemente (NEVES, R.L.R.M. et al., 2010).
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1.2- Contextualizando

Os primeiros casos de AIDS no Brasil comegaram a surgir por volta da década
de 1980 e eram mais prevalentes em homens. Estima-se que no Brasil 718.000 pessoas
vivam com HIV/AIDS, porém considerando os dados acumulados de 1980 a junho de
2013, foram notificados no Sistema de Informagdo de Agravos e Notificagdo (SINAN)
um total de 686.478 casos de AIDS. S6 em 2012 foram notificados 39.185 novos casos,
com taxa de detecgdo nacional de 20,2/100.000 habitantes. Ao longo dos ultimos 12
anos, observa-se uma estabilizacdo da taxa de detecgdo no Brasil. O Sudeste € a regido
que apresentou mais casos registrados, porém o nimero de casos tem se mantido estavel
nesta regido em conjunto com sul e centro-oeste, somente norte e nordeste tem
apresentado aumento do nimero de casos (BRASIL, 2013a).

Com o avango terapéutico da AIDS se obteve um aumento na expectativa de
vida, porém essas pessoas sdo estigmatizadas e excluidas socialmente, além de sofrer
ruptura nas relagdes afetivas e problemas com a sexualidade, ainda enfrentam a falta de
recursos sociais e financeiros. Essa vulnerabilidade ainda é mais grave para as mulheres
devido as diferencas marcantes nos aspectos sociais, culturais e econdémicos que confere
a elas oportunidades desiguais de protecdo, promocdo e manutencdo da saude
(GASPAR, J. et al, 2011).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2002), define qualidade de vida como
a percepcao do individuo de sua posicéo na vida, no contexto da cultura e sistemas de
valores nos quais ele vive em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacbes. A fim de avaliar a qualidade de vida sdo observados indicadores
objetivos: condicBes de saude e doenca, os aspectos do ambiente fisico, o trabalho, o
lazer, dentre outros; e indicadores subjetivos que abrangem sentimentos como
felicidade, satisfacdo com a vida e bem-estar (MARTINS, J.T. et al, 2008).

Para que as mulheres que tem AIDS possam ter qualidade de vida é preciso que
elas tenham direito a um cuidado integral, como esta proposto na Politica Nacional de
Atencdo Integral a Saude da Mulher (PAISM) em seus objetivos especificos que
propdem promover, em conjunto com o Programa Nacional, a prevencdo e controle das
doencas sexualmente transmissiveis e da infeccdo pelo HIV/AIDS na populacdo
feminina (BRASIL, 2011).

18



Frente ao exposto, este estudo tem como objeto A qualidade de vida das
mulheres que vivem com HIV/AIDS e o cuidado de Si.

E apresenta como questdo norteadora: Como é a percepcao de qualidade de vida
das mulheres que vivem com HIV/AIDS?

Para realizacdo deste estudo serdo propostos 0s seguintes objetivos:
e Avaliar a qualidade de vida das mulheres que vivem com HIV/AIDS.

e Descrever a qualidade de vida na perspectiva das mulheres que vivem
com HIV/AIDS.

e Relacionar a qualidade de vida e o cuidado de si, na perspectiva das
mulheres que vivem com HIV/AIDS.

1.3- Justificativa

Estudos apontam que conforme foram surgindo e desenvolvendo as terapias
antirretrovirais (TARV) as pessoas que vivem com HIV/AIDS tiveram a expectativa de
vida prolongada e a qualidade de vida aumentada (GALVAO, M.T.G. et al, 2004).

Alem disso, o0s casos de AIDS entre as mulheres aumentaram
consideravelmente, e isso se deu, dentre outros fatores, devido a vulnerabilidade
sociocultural, em que esta incluida a desigualdade de género, ou seja, a desigualdade de
poder entre homem e mulher, fundamentada nas bases da sociedade patriarcal, na qual o
poder do homem se sobrepde ao da mulher. Neste sentido, percebe-se a necessidade de
uma resposta a epidemia, essencialmente entre as mulheres, considerando aspectos
socio-politicos, que implicam num processo de mudancas sociais, buscando as
transformacdes das relacdes de poder desigual, ainda dominante na sociedade atual, a
fim de que as mulheres possam se posicionar como seres sociais e politicos, capazes de
refletir, discutir e tomar decisdes de modo igualitario (NEVES, R.L.R.M. et al., 2010).

A qualidade de vida das pessoas com HIV/AIDS tem sido uma preocupacéo
importante nas pesquisas. No entanto, estes estudos tém sido desenvolvidos
principalmente entre homens, isso pode ser associado as mulheres chegarem mais tarde

aos servicos de saude, que se justifica pela falta de um diagnostico precoce. Dados
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epidemioldgicos apontam o crescimento dos casos de AIDS entre as mulheres, que se
tornou um grupo vulneravel, devido a falta de investimento pessoal, institucional e
governamental em prevencéo, diagnostico e tratamento da infecgdo. Deve-se considerar
que existe deficiéncia na organizagéo e na difusdo de dados os quais deveriam subsidiar
estratégias locais de prevencao, e negligéncia dos servicos de salde em desempenhar o
papel de veiculo de informaco para a prevencdo do HIV entre as mulheres (GALVAO,
M.T.G. et al, 2004).

Para o entendimento da progressao dos casos de AIDS entre as mulheres devem
ser considerados fatores como: a pauperizacdo da epidemia, atingindo mulheres com
niveis escolares mais baixos e com precéria inser¢cdo no mercado de trabalho, ou seja,
mulheres cuja vulnerabilidade de género se soma a marginalizacdo sociocultural; a
divulgacdo que possa alcancar a populacdo comprometida, pois o teor das mensagens
costuma ser sofisticado, dificil de ser decodificado e compreendido pelas mulheres
pouco escolarizadas, sobre as quais a epidemia tem caminhado. Além disso, esse
contetdo é predominantemente centrado na negociacdo sexual com o parceiro, 0 que
ndo ¢é adequado ao perfil de extrema vulnerabilidade das mulheres que contraem o HIV.
(GALVAO, M.T.G. et al, 2004).

A pequena quantidade de estudos que tratam da qualidade de vida das mulheres
justifica esse estudo. Sustenta-se essa afirmacdo, pois ao consultarmos as bases de
dados Lilacs e Medline com os descritores qualidade de vida, mulher e AIDS, obteve-se
28 resultados, sendo 26 artigos, uma tese e uma monografia. Destes, quinze foram
excluidos por nao atender a temética de fato e sendo assim, apenas 11 artigos, a tese e a

monografia abordavam a qualidade de vida das mulheres com HIV.

Além de todos os pontos ja abordados a DST/AIDS em mulheres é um dos
temas da Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa na Saude que tem como
pressuposto “respeitar as necessidades nacionais e regionais de salde e aumentar a
inducdo seletiva para a producdo de conhecimentos e bens materiais e processuais nas

areas prioritarias para o desenvolvimento das politicas sociais” (BRASIL, 2008, p.13).
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1.4- Contribuicdes
Este estudo permitird que as mulheres que convivem com HIV/AIDS tenham
VOZz e possam expressar suas opinides sobre aspectos importantes de suas vidas e que

geralmente ndo tem oportunidade de expor sem medos de preconceitos.

Para a pesquisa, pois, pensamos ser este um assunto relevante que, face as
exigéncias da “ciéncia da enfermagem” ainda ndo tem sido devidamente explorado,
ainda assim, traz resultados que contribuem para o estudo e qualificagdo dos
profissionais desta area. Além disto, colabora efetivamente, na producdo de
conhecimento cientifico em estudos registrados no Nucleo de Pesquisa de Enfermagem
da Mulher do Departamento de Enfermagem Materno-Infantil
(NUPESM/DEMI/EEAN), e ainda contribuira para as linhas de pesquisa do LEPPA
DST/AIDS, podendo estimular o desenvolvimento de outras pesquisas neste campo de
conhecimento e producado de artigos cientificos.

O estudo ira contribuir para a assisténcia na medida em que buscara trazer a tona
aspectos que consideramos relevantes da pratica de prestar cuidados efetivos com
objetivo de gerar qualidade de vida pelos enfermeiros. Isto, porque consideramos que a
melhora da qualidade de vida é uma questdo fundamental na vida destas mulheres. E
permitira que os enfermeiros tenham acesso a voz das mulheres e com os resultados
poderem tracar metas para gerar melhoria na qualidade de vida.

O enfermeiro tem um papel importante realizando atividades educativas e
intervencdes que promovam a salde e a qualidade de vida das mulheres que vivem com
HIV/AIDS, incluindo os familiares e parceiros que estardo responsaveis por oferecer um
suporte social. E importante que o enfermeiro tenha uma visdo integral e consiga

colaborar em todas as esferas da vida dessas mulheres.
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Il - REFERENCIAL TEORICO-CONCEITUAL
2.1 — Politicas Publicas
2.1.1 No Mundo

Estima-se que 35,3 milhdes de pessoas vivam com HIV/AIDS no mundo em
2012. A Africa subsaariana é a regido mais afetada apresentando uma pessoa que vive
com HIV em cada 20 adultos da regido. Na sequéncia aparecem como as regides mais
afetadas o Caribe, a Europa Oriental e a Asia Central, onde 1,0% dos adultos viviam
com HIV em 2011. O Programa Conjunto das Nacgdes Unidas sobre HIV/AIDS
(UNAIDS) tem a meta de fornecer terapia antirretroviral para 15 milhdes de pessoas em
2015. Em 2012, 9,7 milhdes de pessoas em paises de baixa e média renda recebia a
terapia antirretroviral. A medida que mais pessoas recebem a terapia antirretroviral
aumenta a expectativa de vida e diminui 0 namero de pessoas que morrem devido a
doenca (UNAIDS, 2013).

Houve uma queda de 33% nos casos de novas infec¢des pelo HIV no mundo, em
2012 havia 2,3 milhdes de novos casos, e em 2001 havia 3,4 milhGes. O nimero anual
de novas infecgdes pelo HIV em adultos e adolescentes diminuiu em 50% ou mais em
26 paises entre 2001 e 2012. O numero de mortes por AIDS também esta em declinio,
com 1,6 milhdes de mortes por AIDS, em 2012, enquanto em 2005 havia 2,3 milhdes.
Desde 1996 até 2012, a terapia antirretroviral evitou 6,6 milhGes de mortes relacionadas
a AIDS em todo o mundo (UNAIDS, 2013).

O ndmero de pessoas que vivem com HIV/AIDS ainda tem aumentado, porém
este aumento é inferior comparado aos Ultimos anos, pode associar esta mudanca a
evolucdo das terapias antirretrovirais e controle das doencas oportunistas, que

aumentam a expectativa de vida dessa populacdo. (UNAIDS, 2013).

2.1.2 No Brasil

A AIDS é um dos mais graves problemas de salde publica da atualidade.

Estima-se que 0,5% da populacdo adulta sejam acometidas pela doenca. A epidemia do
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HIV é uma realidade mundial e vem se expandindo cada vez mais para as regiées mais
pobres (BRASIL, 2013a).

No Brasil, vérias questdes tém sido evidenciadas em relacdo a tendéncia da
epidemia de AIDS, tais como: ocorréncia de epidemias microrregionais, com diferentes
taxas de crescimento; aumento progressivo dos casos de AIDS em mulheres, por meio
da transmisséo heterossexual; redugdo das taxas de mortalidade, associada a introducédo
da terapéutica combinada antirretroviral, em 1996; progressiva “pauperizagdo”,
caracterizada pela expanséo da doenca para areas mais distantes dos centros urbanos, de
menor porte e mais pobres, e aumento proporcional dos casos entre pessoas com niveis
de escolaridade mais baixos (SOUZA, C.C. et al, 2013).

Quanto a deteccgdo de casos de AIDS, em 2012 houve uma taxa de 20,2/100.000
habitantes. A maior taxa de deteccdo foi observada na Regido Sul, 30,9/100.000
habitantes, seguida pela Regido Norte (21,0), Regido Sudeste (20,1), Regido Centro-
Oeste (19,5), e Regido Nordeste (14,8). No periodo de 2003 a 2012, dentre as cinco
regibes do pais, observa-se uma diminuicdo de 18,6% na taxa de deteccdo na Regido
Sudeste e 0,3% na Sul, enquanto nas demais regides observa-se um aumento, sendo de
92,7% na Regido Norte, 62,6% na Nordeste e 6,0% na Centro-Oeste (BRASIL, 2013a).

Gréfico 1- Taxa de deteccdo de AIDS por sexo e razdo de sexos. Brasil, 2003
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Nota: (1) Casos notificados no Sinan e Siscel/Siclom até 30/06/2013 e no SIM de 2000 até 2012.
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Em 2012, a taxa de deteccdo de casos de AIDS em homens foi de 26,1/100.000
habitantes e de 14,5 em mulheres, com uma razdo de sexos de 1,7 casos em homens
para cada caso em mulheres. Desde o inicio da epidemia, a razdo de sexos tem
apresentado variacOes graduais ao longo do tempo, em 2005 atingiu seu menor valor
(1,4), e desde entdo tem apresentado aumento. Desde 2010 a raz&o de sexos vem se
mantendo estavel (BRASIL, 2013a).

Com relacdo a raga/cor, 47,4% dos casos notificados no Sinan no ano de 2012 se
autodeclararam de raga/cor branca, 41,3% de parda, 10,4% de preta, 0,5% de amarela e
0,4% de indigena. Apesar da concentracdo dos casos ser entre 0s brancos, a maior taxa
de deteccdo é observada entre os pretos nos Ultimos 10 anos em ambos 0S Sexos.
Entretanto, no mesmo periodo, observa-se uma tendéncia de reducgdo entre este grupo e
de aumento entre os brancos e pardos (BRASIL, 2013a).

Quanto a escolaridade, em 2012, 76,8% dos individuos notificados no Sinan
apresentaram informacao a respeito do grau de instrucdo. Desses, a maioria possuia de
5% a 82 série incompleta (23,2%) e nivel médio completo (21,3%) e o mesmo perfil é
observado quando ¢ feita a estratificacdo por sexo (BRASIL, 2013a).

O cenério da mortalidade por AIDS no Brasil mostra que, desde a descoberta
dos primeiros casos de AIDS (1980) até o ano de 2012, foram declarados 265.698
Obitos classificados como causa basica “doengas pelo virus do HIV” (CID10: B20-
B24). Desses 6bitos, mais da metade ocorreram na Regido Sudeste (62,6%), percentual
este justificado pelo elevado volume de casos existentes na regidao (BRASIL, 2013a).

A taxa de mortalidade por AIDS vem diminuindo no Brasil nos ultimos 10 anos,
entretanto, esta tendéncia ndo € observada para todas as regides, ja que o Norte e 0

Nordeste apresentam tendéncia de aumento ao longo deste periodo (BRASIL, 2013a).

2.2 — Mulheres Vivendo com HIV/AIDS

Em termos globais, a epidemia de AIDS se constituiu em uma realidade para as
mulheres, desde o seu surgimento. A ocorréncia da infeccdo pelo HIV foi detectada em
mulheres, em 1981, nos Estados Unidos. A existéncia desses casos era entendida como
restrita a mulheres parceiras de usuarios de drogas injetaveis, de hemofilicos e de
homens bissexuais, ou mulheres profissionais do sexo (BRASIL, 2007). A partir dos

anos 90, houve um aumento da transmissdo do virus HIV via relacdo heterossexual
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resultando no crescimento de casos entre as mulheres, este fato ficou conhecido como
fendmeno da heterossexualizacéo e feminizagédo da epidemia da AIDS.

A AIDS no Brasil sofreu variagdes no seu perfil epidemioldgico relacionadas ao
tipo de exposicdo, a situagdo socioecondmica e 0 sexo da populagédo infectada. Estas
mudancas acabaram por tornar as mulheres mais vulneraveis a morte por AIDS, tanto
pelas condigdes de pobreza, quanto pelas questdes de género, que as levam a submisséo
na esfera sexual e reprodutiva, menor valorizacdo no mercado de trabalho, maior indice
de emprego precério e pouca representacdo politica. Desde tempos remotos, a
construcdo social da mulher é associada a submissdo ao homem, na inferioridade e
incapacidade de igualar os sexos, e ainda hoje a relacdo do homem e da mulher séo
baseadas em fungbes diferentes, em que os homens sdo favorecidos e tém
consequentemente oportunidade de modo desigual em relagdo a populagdo feminina.
(PEREIRA, B.S. et al, 2011.).

No Brasil, 0 acesso universal ao tratamento, desde 1996, tem resultado na queda
do numero de oObitos, na diminuigdo das internacGes relacionadas a AIDS, promovendo
melhora na qualidade de vida. Entretanto, muitos sdo os desafios para que as multiplas
vulnerabilidades sejam superadas e que acdes em prevencdo atendam as necessidades
das mulheres que vivem com HIV/AIDS em sua integralidade. (BRASIL, 2007)

Em todas as sociedades, ha diferencas entre os papéis sociais desempenhados
por homens e mulheres, no seu acesso aos recursos produtivos e na sua autonomia para
tomar decisfes. Historicamente, essas diferencas se expressam de forma desfavoravel as
mulheres, transformando-se em desigualdades que as prejudicam fortemente, por
exemplo, no acesso ao emprego, a educacdo, a moradia e a renda. Essas desigualdades
também delineiam diferentes formas e niveis de discriminacdo quanto ao exercicio da
sexualidade feminina e formas de prevencdo, como uso de preservativos (BRASIL,
2007).

Como efeito, esse poder diferenciado entre mulheres e homens também amplia a
vulnerabilidade das mulheres, pois relega a sexualidade feminina ao siléncio, sobretudo,
no que diz respeito aos cuidados com o corpo e com a saude sexual; e ainda pela
violéncia fisica e sexual contra mulheres adultas, criancas e adolescentes (BRASIL,
2007).

O estigma se constitui como uma das mais significativas formas de violéncia e
violacdo dos direitos humanos das mulheres no Brasil. A realizacdo de agOes para a
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promogcé&o da igualdade e equidade de género, raca, etnia e orientacdo sexual contribuem
para estimular a difusdo de imagens ndo discriminatérias e ndo estereotipadas das
mulheres (BRASIL, 2007).

Desde o inicio da epidemia a sindrome foi tratada com preconceito e era
relacionada diretamente ao “grupo de risco”, que era a populacdo mais atingida
(homossexuais, usuérios de drogas injetaveis e profissionais do sexo). Devido a
heterossexualizagdo, pauperizagdo e feminizagdo da AIDS, que esta relacionada ao
aumento do nimero de casos em mulheres com relacionamento estavel, a sindrome
atingiu a populagdo de forma geral, ndo estando mais restrita ao “grupo de risco”
(FERREIRA, B.S. et al, 2011).

O contexto social da populacdo feminina as torna vulnerdveis as doencas
sexualmente transmissiveis e a AIDS, destacando-se as questfes de violéncia de género;
pobreza; baixa escolaridade; racismo; n&o-efetivacdo dos direitos sexuais e
reprodutivos; e falta de empoderamento do préprio corpo. Empoderar caracteriza o
processo pelo qual individuos adquirem recursos que lhes permitam ter voz,
visibilidade, influéncia e capacidade de acdo e decisdo para ter poder nos temas que
afetam suas vidas. Por isso os profissionais da saude devem estar com um olhar critico e
diferenciado em relacdo a saude da mulher e abordar as questdes de género, com
objetivo de Ihes oferecer um atendimento qualificado e integral (FERREIRA et al,
2011).

2.3- Qualidade de Vida

O termo qualidade de vida surgiu pela primeira vez, na area da medicina, por
volta da década de 1930 em estudos que tinham como objetivo a sua definicdo e a
avaliacdo, porém eram estudos raros. Na década de 1970 ainda haviam dificuldades em
conceituar este termo. O tema aparece com maior expressao em estudos na década de
1980. Nas duas ultimas décadas houve um acentuado crescimento dos esforcos voltados
para 0 amadurecimento conceitual e metodolégico do uso do termo na linguagem
cientifica (SEIDL E.M.F.; ZANNON, C.M.L.C., 2004).

As revisdes de literatura realizadas até 1995 revelam que, ao lado dos esforcos
direcionados para a definicdo e avaliacdo da qualidade de vida na area de salude, havia
lacunas e desafios tedricos e metodoldgicos a serem enfrentados. Um estudo feito por
Gill et al em 1994, identificou como qualidade de vida estava sendo definida e
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mensurada na area de salde, mediante a revisdo de 75 artigos que tinham esse termo em
seus titulos, publicados em revistas médicas. Depois de verificar que somente 15,0%
dos trabalhos apresentavam uma defini¢do conceitual do termo e 36,0% explicitavam as
razbes para a escolha de determinado instrumento de avaliagdo, concluiram que havia
falta de clareza e de consisténcia quanto ao significado do termo e a mensuracdo da
qualidade de vida.

Em 1974 surgiu uma defini¢do classica, do tipo global: “qualidade de vida é a
extensdo em que prazer e satisfacdo tém sido alcancados”. A no¢éo de que qualidade de
vida envolve diferentes dimensdes configura-se a partir dos anos 1980, acompanhada de
estudos empiricos para melhor compreensao do fendmeno. Uma anélise da literatura da
ultima década evidencia a tendéncia de usar definigdes focalizadas e combinadas, pois
s8o estas que podem contribuir para 0 avanco do conceito em bases cientificas (SEIDL
E.M.F.; ZANNON, C.M.L.C., 2004).

A partir do inicio da década de 1990, consolidou-se um consenso entre 0S
estudiosos da area quanto a dois aspectos relevantes do conceito de qualidade de vida:
subjetividade e multidimensionalidade. No que concerne a subjetividade, trata-se de
considerar a percepcao da pessoa sobre 0 seu estado de salde e sobre os aspectos ndo-
médicos do seu contexto de vida. Em outras palavras, como o individuo avalia a sua
situacdo pessoal em cada uma das dimensdes relacionadas a qualidade de vida. Entédo, a
qualidade de vida s6 pode ser avaliada pela propria pessoa e ndao por observadores ou
por profissionais de salde como eram realizadas nas pesquisas. Quanto a
multidimensionalidade refere-se ao reconhecimento de que o construto é composto por
diferentes dimensdes. A identificacdo dessas dimensfes tem sido objeto de pesquisa
cientifica, em estudos empiricos, usando metodologias qualitativas e quantitativas
(SEIDL E.M.F.; ZANNON, C.M.L.C., 2004).

Um excelente conceito para qualidade de vida foi criado pela OMS (2002) em
um estudo multicéntrico, que tinha como principal objetivo elaborar um instrumento de
avaliacdo de qualidade de vida com perspectiva internacional e transcultural, com a
seguinte defini¢do: “a percepc¢do do individuo de sua posi¢cdo na vida, no contexto de
sua cultura e do sistema de valores em que vive e em relacdo a suas expectativas, seus
padrdes e suas preocupacdes. E um conceito bem abrangente afetado de maneira

complexa pela saude fisica, pelo estado psicologico, pelo nivel de independéncia, pelas
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relacbes sociais da pessoa e por suas relagdes com caracteristicas significativas do
ambiente” (FLECK, M.P.A., 2000).

A qualidade de vida depende do sistema de valores de cada pessoa, assim como
de condicionantes pessoais e emocionais, associado a fatores socioecondmicos,
culturais, espirituais e também a interesses, expectativas, experiéncias de vida e
circunstancias objetivas do momento. E um termo com representacdo publica, mas
também com percepcéo individual, podendo modificar-se na mesma pessoa e ao longo
do tempo sendo, por isso, um fendmeno subjetivo, multifacetado e complexo,
particularmente quando relacionado a situac6es de vulnerabilidade/fragilidade da pessoa
em qualquer uma das suas dimensoes. (RIBEIRO, T.T. et al, 2011).

A epidemia do HIV/AIDS no cotidiano de mulheres abrange questdes
biologicas, sociais, psicoldgicas e de cunho religioso. Dentre estas, ressalta-se, no
ambito psicologico, os medos que se instalam no cotidiano feminino a partir do
diagnostico de HIV, entre estes, o medo da discriminagdo, do preconceito, do
sofrimento fisico e da finitude. Acrescenta-se que o medo nasce da desinformacao sobre
a doenca ou de informacOes inadequadas, aliado as repercussées do contagio no ambito
familiar, a discriminacdo e ao preconceito no trabalho. Essa realidade sinaliza para a
assisténcia de enfermagem na area, a qual deve dispor de acdes que possam influenciar
na melhoria da qualidade de vida dessas mulheres (SILVA, L.M.S.; MOURA, M.A.V.;
PEREIRA, M.D.L., 2013).

Um estudo sobre qualidade de vida feito por psicologos, todos especializados no
atendimento de soropositivos para o HIV, foi desenvolvido em organizacbes nao
governamentais localizadas na cidade de Jodo Pessoa, Paraiba em 2007, foram
participantes deste estudo 91 sujeitos soropositivos de ambos os sexos com média de
idade de 38 anos. O objetivo foi avaliar a percep¢do da AIDS e da qualidade de vida por
soropositivos para o HIV. Foi utilizado o teste de associacdo livre de palavras e
interpretados por meio da analise fatorial de correspondéncia. A AIDS foi representada
como uma doenca gque pode trazer inimeras consequéncias psicossociais, profissionais,
familiares e organicas. A qualidade de vida, por sua vez, foi representada em elementos
gue possuem caracteristicas tanto subjetivas quanto objetivas, abrangendo, dessa
maneira, diferentes dominios presentes no conceito de qualidade de vida preconizado
pela OMS, tais como: dominio psicologico, relagdes sociais, ambiente e aspectos
espirituais. Os antirretrovirais, apesar de propiciarem uma melhora global, ndo s&o
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suficientes para aumento da qualidade de vida, havendo, ainda, a necessidade de uma
abordagem dos transtornos psicologicos (CASTANHA, AR. et al, 2007).

Um outro estudo feito em S8o Paulo no segundo semestre de 2002 também
apresentou 0 objetivo de analisar a qualidade de vida de pessoas vivendo com
HIV/AIDS. Foi um estudo transversal, desenvolvido em servico ambulatorial para
AIDS, selecionaram-se 365 pessoas. As variaveis sociodemogréficas, de consumo
recente de drogas e as condicGes clinicas foram obtidas por meio de questionérios e a
qualidade de vida por meio do WHOQOL-BREF. Apresentou como resultado
semelhanga entre os escores dos dominios fisico, psicoldgico, relacdes sociais e meio
ambiente. Foram observadas diferencas estatisticamente significativas das médias nos
escores do dominio meio ambiente segundo cor da pele, com os pretos e os pardos
obtendo escores menores. As mulheres apresentaram escores menores nos dominios
psicologico e meio ambiente. Maior renda foi significativa na obtengdo de maior escore
em todos os dominios de qualidade de vida, exceto no dominio relagdes sociais. Os
individuos com nimero abaixo de 200 células CD4+/mm?®de sangue apresentaram
menores escores no dominio fisico. Em todos os dominios, os escores foram menores
com diferencas significativas para pessoas em seguimento ou com indicacdo de
seguimento psiquiatrico. Apesar de diferencas por sexo, cor da pele, renda e condicdes
de satde mental e imunoldgica, os portadores de AIDS tém melhor qualidade de vida —
fisica e psicologica — que outros pacientes, mas pior no dominio de relacdes sociais.
Neste altimo, podem estar refletidos os processos de estigma e discriminacao
associados as dificuldades na revelacdo diagndstica em espacos sociais e para uma vida
sexual tranquila (DOS SANTOS, E.C.M. et al, 2007).

Em 2005 foi feito um estudo na Estbnia que tinha como principal objetivo
identificar os fatores que influenciam a qualidade de vida em uma amostra de pessoas
infectadas pelo HIV. A amostra foi de conveniéncia de 451 pacientes atendidos por trés
clinicas. Boa qualidade de vida global foi relatada por 42,6% dos participantes do
estudo (53% homens, 60% se identificam como usuarios de drogas injetaveis, 82% <30
anos de idade, 30% com contagem de células CD4 + T célula <300 células/ mm * , e de
22% sobre o tratamento antirretroviral). Foram identificadas as seguintes variaveis
como preditores independentes de boa qualidade geral de vida: ser empregado
atualmente ou estudando; e auséncia de sintomas relacionados com o HIV. Um sistema
de atendimento integral e competente, incluindo os prestadores de cuidados de salde e
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assistentes sociais, € necessario para uma resposta eficaz. Além disso, as intervengdes
sociais devem procurar melhorar as oportunidades econdmicas e de emprego para as

pessoas que vivem com o HIV na regido (RUUTEL, K. et al, 2009).

2.4 — Michel Foucault e o Cuidado de Si

Michel Foucault constroi o seu pensamento filoséfico em torno de trés no¢des
bem especificas: o poder, o saber e o cuidado de si. Com elas, a estrutura de um
pensamento acerca das condigdes de possibilidades de constituigdes de sujeitos, vai se
firmar como ligamento de investigacbes que proporcionam analise diversas
problematicas (SILVA, M.V.P., 2008).

Para Foucault, o sujeito é percebido como elaborado, trabalhado e constituido,
segundo critérios de estilo por meio de tecnologias de saber, de poder e de si, por ele
consideradas de tecnologias do eu. Em sua obra, ele reforca que cada um de nos,
enquanto sujeito, € o resultado de uma producdo que se d& no interior do espaco
delimitado pelos trés eixos da ontologia do presente: os eixos do ser-saber, do ser-poder
e do ser-si. Sdo, portanto, os dispositivos e suas técnicas de fabricacdo, dentre as quais a
disciplinaridade € um grande exemplo, que instituem o que chamamos de sujeito. Neste
sentido, cada um faz ndo o que quer, mas aquilo que pode; aquilo que lhe cabe na
posicao de sujeito que ele ocupa numa determinada sociedade, subordinado as regras de
entidades sociais e politicas (SILVA, M.V.P., 2008).

Para construcdo deste estudo sera utilizado como referencial filosofico o
conceito de Cuidado de Si de Michel Foucault, que ilustra através de acontecimentos
historicos as técnicas para entender o cuidado consigo mesmo, relacionando aos
conceitos atuais. Foucault, foi professor e fildsofo francés nascido no final da década de
20, em seus ultimos estudos se ateve a filosofia antiga e passou a explorar o periodo
classico, afirmando que muito antes dessa importancia dada ao conhecimento de si
mesmo, estabeleceu-se um principio bem mais difundido e necessario ao longo de quase
toda a cultura grega, helenistica e romana, e este se denominava “cuidado de si”
(epiméleia heauto() (OLIVEIRA, L.M., 2012).

Pode-se caracterizar a “cultura de si” pelo principio segundo o qual é preciso

“ter cuidado consigo”, ¢ esse principio do cuidado de si que fundamenta a sua
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necessidade, comanda o seu desenvolvimento e organiza a sua pratica. E necessario
precisar a ideia segundo a qual deve-se aplicar-se a si proprio, ocupar-se consigo mesmo
(heautou epimeleisthai) (FOUCALT M., 1985).

O cuidado de si na moral antiga apresenta trés momentos: o primeiro momento
concerne aos gregos e que para explicitad-lo Foucault baseia-se no Alcibiades de Platao.
Este também é chamado momento socratico-platnico falar de Platdo e os didlogos e o
conceito de cuidado de si é analisado mediante uma reflexdo filosofica sobre o
surgimento do cuidado de si; 0 segundo momento chamado de “idade de ouro”, o qual
se refere a cultura helenistica e romana; e o terceiro momento caracterizado a partir dos
textos cristdos e nas razdes do cuidado de si do asceticismo cristdo (FOUCAULT M.,
1985).

No primeiro periodo Socrates se mostra como aquele destinado a cuidar do
cuidado que cada um tem de si mesmo, e volta seu conhecimento a todos 0s seus
concidad&os atenienses. Ele se preocupava em despertar seus ouvintes, passava a vida
tentando esclarecer as pessoas para que cuidassem mais de sua alma. A fim de
compreender o cuidado de si e o papel que SOcrates exercia recorre-se ao texto de
Platdo, um dos dialogos, intitulado Alcibiades. Nele sucede uma conversa entre
Socrates e Alcibiades, um jovem belo e filho de uma das familias mais tradicionais e
privilegiadas de Atenas (OLIVEIRA, L.M., 2012).

Alcibiades sempre foi muito assediado por inameros homens, no entanto tirando
proveito de sua riqueza, de sua tradicional familia e beleza ndo importava-se
verdadeiramente com nenhum deles e sempre os dispensavam. Mas envelheceu, queria
voltar-se para o0 povo, queria governar a cidade. Sdcrates, percebendo essa mudanca de
pensamento, compreende que € o melhor momento para conversar com Alcibiades e
mostrar-lhe a importancia do cuidado consigo mesmo, antes de qualquer atividade como
a de governar uma nacdo (OLIVEIRA, L.M., 2012).

O sentido do cuidado de si é assim expresso por Foucault: “é preciso que te
ocupes contigo mesmo, que ndo te esquecas de ti mesmo, que tenhas cuidado contigo
mesmo” (FOUCAULT, 2010, p. 6). Muchail observa que, para Foucault, o cuidado de
si esperado por Sdcrates de Alcibiades caracteriza-se por uma natureza pedagogica e
erética, mas principalmente pela finalidade politica, e conclui que “é preciso cuidar-se

para bem cuidar da cidade, governar-se para governar 0s outros; desempenhando papel
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‘claramente instrumental’, a relagdo de si para consigo passa, portanto, pela ‘mediagdo
da cidade’” (2011, p. 74).

Nesta perspectiva, observa-se com clareza que, se Alcibiades pretende governar
a cidade e aos outros, primeiramente precisa ocupar-se com Seu eu, mas esse eu €
entendido apenas a titulo de elemento, pois a finalidade do cuidado de si neste momento
figura em torno da cidade. H& também outras caracteristicas que complementam o
cuidado de si no contexto socratico-platdnico. Trata-se, sobretudo, daquelas voltadas
para o cuidado de si na necessidade de vencer a ignorancia e também da ignorancia do
que se ignora, além da importancia de conhecer a si mesmo para reconhecer o divino no
préprio eu, e por Gltimo, conhecer a si mesmo pelo reconhecimento do divino pelo
acesso a verdade (BOLSONI, B.V., 2012).

Bolsoni (2012) explica que 0 segundo momento, chamado de “idade de ouro” é
considerado o momento do apice do cuidado de si, refere-se a cultura helenistica e
romana. Nesta cultura é acentuado o privilégio do cuidado de si, existindo um
investimento no eu em favor da criacdo de condigfes para a autoconstituicdo do sujeito.
Neste periodo serdo rompidas as limitagdes existentes no periodo socratico-platonico,
como relata Muchail: cuidar-se ndo é privilégio, nem dever de alguns para o governo de
outros, é imperativo para todos; [...]. Cuidar-se ndo se endereca a uma fase especifica da
vida, é tarefa para todo o tempo, e se ha alguma etapa que melhor se destina € a
maturidade, principalmente a velhice [...]. Cuidar-se ndo se circunscreve ao vinculo dual
e amoroso entre mestre e discipulo, expande-se aos circulos de amizades [...], de
parentesco, de profissdo, quer em forma individualizadas (cartas, aconselhamentos,
confidéncias), quer institucionalizadas e coletivas (escolas, comunidades, etc.) (2011, p.
76). Neste momento, o cuidado de si aparece em uma teia de relagdes sociais, valido
para todos, em todo o tempo e em todos os lugares. Foucault afirma que nessa
perspectiva ter cuidados consigo mesmo “¢ um principio valido para todos, todo o
tempo ¢ durante toda a vida” (1985, p.53). O cuidar de si durante toda a vida
caracteriza-se como um principio de formacdo do sujeito, durante a juventude para
preparar-se para a vida e na velhice para rejuvenescer: essa atividade de ter cuidados
com a propria alma deve ser praticada em todos os momentos da vida, quando se é
jovem e quando se € velho. Entretanto, com duas funcdes diferentes: quando se é jovem
trata-se de preparar-se para a vida, armar-se, equipar-se para a existéncia; e no caso da
velhice, filosofar é rejuvenescer, isto é, voltar no tempo ou, pelo menos, desprender-se
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dele, e isso gracas a uma atividade de memorizacdo que, para 0s epicuristas, é a
rememoracdo dos momentos passados (FOUCAULT, 2010, p. 80-81).

Bolsoni (2012) observa que Foucault faz uma breve exposi¢do sobre 0 momento
do cuidado de si no cristianismo ou no chamado momento ascético-monéstico, sem
detalha-lo demasiadamente. Considerando ser a Hermenéutica do sujeito um livro de
mais de seiscentas paginas, 0 autor se detém neste assunto em torno de apenas cinco
delas, mais precisamente no final da primeira aula do curso de 1982 no Collége de
France. Este momento do cuidado de si aparece como sendo o cuidado com a
espiritualidade, em que o acesso a verdade somente é possivel pela pureza da alma.
Uma técnica usada neste periodo ¢é a da auto-observacédo, ou seja, trata-se do olhar para
dentro de si mesmo e conhecer-se, para saber o que ocorreu dentro de si. Em contra
partida, esse olhar para dentro de si, essa técnica ‘“apresentou uma acentuagdo
extremamente forte das relagdes de si para consigo, mas sob a forma de uma
desqualificacdo dos valores da vida privada” (FOUCAULT, 1985, p. 48).

Por conta disso alguns aspectos peculiares predominaram e caracterizaram este
momento. O primeiro ponto marcante dele, também chamado ascético-monastico,
segundo Grabois (2011), é a relagdo de circularidade entre conhecimento de si,
conhecimento da verdade e cuidado de si. O segundo marco deste momento encontra-se
na exegese de si, que pode ser caracterizada pela decodificacdo dos movimentos
secretos da alma. Um terceiro ponto marcante para os cristaos € o de que o cuidado e o
conhecimento de si caminham na direcdo da propria rendncia de si mesmo, e como
consequéncia, esta renuncia de si mesmo seria condicdo determinada para vida ascética.

O cuidado de si deve ter o objetivo de fim em si mesmo, do ocupar-se de si
como uma pratica de vida, pratica que se revela como critica e inventiva sobre si mesmo
que reflita na pratica de liberdade sobre si mesmo (BOLSONI, B.V., 2012). As
mulheres que realizam suas vontades praticando a liberdade, e sabendo seus limites
através do autoconhecimento praticam o cuidado de si.

Para o cuidado de si constituir o sujeito é importante estabelecer uma
intensidade de relagcbes de si para consigo, em que 0 sujeito consiga tomar a si mesmo
como objeto de conhecimento e acdo, que através das relacdes de si possa transformar-
se, corrigir-se, purificar-se, e promover a propria salvacdo. O cuidado de si pode ser
entendido como o conhecimento de si, que exige certo nimero de regras de conduta e

principios que precisam ser conhecidos. Assim, 0 sujeito encontra sua singularidade
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através da valorizacdo de si préprio e do conhecimento de si realizado através do
cuidado de si mesmo (BOLSONI, B.V., 2012).

Os cuidados basicos realizados pelas mulheres que vivem com HIV/AIDS, como
utilizar a medicacgdo de forma correta, comparecer ao médico, boa alimentacao, préatica
de exercicios fisicos, entre outros, as transformam em seres assujeitados, presos as
praticas de poder e saber dos médicos, que as disciplina para cumprir todas as
recomendacdes que a elas foram feitas. O cuidado de si estd para além da
disciplinarizacéo do corpo e do sujeito (FOUCAULT M., 1987).
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111 - ABORDAGEM METODOLOGICA

3.1. Natureza da Pesquisa

Foi uma pesquisa descritiva exploratéria com abordagem quanti-qualitativa, ou
seja, um método misto. O estudo esta vinculado a um projeto maior, denominado
“Mulheres vivendo com HIV/AIDS e o cuidado de si: a qualidade de vida e a adesdo ao
tratamento”, realizado pelo LEPPA e orientado pela professora Dr? Carla Luzia Franga
Araujo.

Este estudo visa descrever as caracteristicas de determinada populacdo ou
fenbmeno ou o estabelecimento de relacGes entre varidveis. Envolve o uso de técnicas
padronizadas de coleta de dados: questionario e observacdo sistematica. Assume, em
geral, a forma de levantamento. (SILVA, E.L; MENEZES, E.M., 2005).

Para Polit (2011), o método misto trds algumas vantagens: o potencial de
complementagéo, representando palavras e numeros e evitando possiveis limitagdes; o
potencial de incrementagéo, usando o recurso feedback, os achados qualitativos podem
gerar hipOteses que serdo testadas por métodos quantitativos e eventualmente os
achados quantitativos precisam de esclarecimento de sondagens detalhadas; e a validade
incrementada, quando se sustenta uma hipdtese por varios tipos complementares de
dados o pesquisador pode ficar mais seguro de suas inferéncias e da validade de seus
resultados.

Este estudo investigou, por um lado, dados objetivos que foram coletados
através do instrumento WHOQOL-HIV com o objetivo de avaliar a qualidade de vida
das mulheres com HIV, e por outro lado, dados subjetivos que através de uma entrevista
semiestruturada e perguntas abertas identificou a percepc¢éo de qualidade de vida para as
mulheres com HIVV/AIDS.

3.2- Cenario da Pesquisa

A pesquisa foi realizada em Organizacfes Ndo Governamentais (ONG) dos
municipios do Rio de Janeiro, Niter6i e Duque de Caxias, que auxiliam no

acompanhamento e tratamento de mulheres que vivem com HIV/AIDS, no Programa
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Integrado Pesquisa-Assisténcia (PIPA), que trabalha em parceria com ONG e no
Servico Ambulatorial Especializado (SAE) do Hospital Escola S&o Francisco de Assis
(HESFA).

A coleta foi realizada nas ONG: Grupo pela Vidda de Niteréi, Comunidade
Internacional de Mulheres Vivendo com HIV/AIDS (ICW Brasil), Associagcdo Missdo
Resplandecer (AMIRES), e Movimento Nacional das Cidadas Posithivas (MNCP). As
ONGS desenvolvem atividades para promover a melhoria da qualidade de vida das
pessoas que vivem com HIV/AIDS buscando gerar acesso a informacdo e batalhando
contra o preconceito e exclusdo a fim de transformar a sociedade e proporcionar
empoderamento as mulheres.

A escolha por ONG foi feita, porque através delas poderiamos abordar um perfil
mais variado de mulheres inseridas em diferentes contextos sociais e em diferentes fases
da doenga e do tratamento e também ndo estara relacionado a um ambiente hospitalar
que n&o é o foco, pois o importante para este estudo é avaliar as mulheres e ndo algum
servico. Além disso, as organizagdes foram selecionadas por conveniéncia, atraves do
contato que ja existia anteriormente com as ativistas responsaveis por elas.

Devido ao nimero de sujeitos a ser alcangados e ao curto tempo para realizagdo
da coleta de dados foi necessario ampliar as entrevistas para o PIPA e 0 SAE. O PIPA ¢
um espaco destinado ao desenvolvimento de projetos que tenham interface da
assisténcia com a pesquisa, onde é realizado o projeto de extensdo Terapias
Complementares em Pessoas vivendo com HIV/AIDS: a enfermagem no auxilio a
adesdo ao tratamento, e tem sua implementacdo através de consultas de enfermagem
com a utilizacdo de terapia floral e aplicacdo de Reiki, contribuindo para a melhoria da
qualidade de vida destes clientes.

O SAE atende cerca de 660 pacientes HIV positivos em acompanhamento,
adultos e criancas que vivem com HIV/AIDS e também é referéncia de assisténcia para
os individuos que tém Hepatites B e C. E formado por uma equipe interdisciplinar,
composta por médicos, enfermeiros, assistente social, psicélogo, nutricionista e técnicos

de enfermagem.
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3.2.1 — Caracterizagdo dos Municipios

Estima-se que no Rio de Janeiro (RJ) habitem 6.453.682 pessoas, sendo
2.825.025 mulheres na faixa entre 15 e mais de 80 anos, e apresenta 15.956 casos
identificados de mulheres que vivem com HIV/AIDS na mesma faixa etéaria. O indice
de Desenvolvimento Humano (IDH) apresentado foi de 0,799, considerado como alto
desenvolvimento humano, e se estabelecendo como 2° municipio na ordem de melhor
desenvolvimento do Estado (DATASUS, 2014). No RJ a assisténcia a satude é mais
eficaz que nos demais municipios, pois apresenta cinco Centros de Testagem e
Aconselhamento (CTA), vinte e trés servicos ambulatoriais, dezoito hospitais
especializados, além de doze ONG e onze associa¢des que contribuem para qualidade
de vida dessas pessoas.

Em Niteroi a populagéo estimada € de 495.470 pessoas, destas 227.087 sé&o
mulheres entre 15 e mais de 80 anos, diagnosticadas com HIV/AIDS sdo 1.272. Este
municipio & o primeiro na classificagdo do IDH no Estado do Rio de Janeiro,
apresentando 0,837, muito alto desenvolvimento (DATASUS, 2014). Isso reflete no
atendimento da populacdo que pode contar com cinco hospitais especializados, dois
SAE e CTA e cinco servigos de ONG.

Duque de Caxias apresenta a estimativa populacional 878.402 pessoas, para este
estudo foi feito recorte da populacdo feminina, de 15 a mais de 80 anos, totalizando
353.820 mulheres, dentre essas 1804 vivem com HIV/AIDS. O IDH neste municipio é
de 0,711, podendo ser considerado de alto desenvolvimento, porém em ordem de
colocagcdo dos municipios do Estado do Rio de Janeiro é o 49° (DATASUS, 2014).
Apesar disto para assisténcia a saude das pessoas que vivem com HIV/AIDS existem
apenas dois locais, um CTA e um Centro Municipal de Saude, ndo havendo assim, um
atendimento hospitalar adequado quando necessario. Além da colaboracdo da AMIRES

na atencdo a saude destas mulheres.

3.3- Sujeitos da Pesquisa

A coleta foi realizada dos dias 07 de agosto de 2014 até o dia 18 de dezembro de
2014, e foram entrevistadas 87 mulheres. Estas estavam incluidas nos seguintes

critérios: ser mulher que vive com HIV/AIDS; ter mais de 18 anos de idade; e assinar o
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE I). E como critério
de exclusdo definiu: mulheres que se recusarem participar de alguma etapa da pesquisa;
ter tido o diagnostico de soropositividade para o HIV ha menos de 06 meses, pois estas
ainda estdo em processo de adaptacédo e aceitacdo do diagndstico e por isso podem ter a
qualidade de vida alterada; e apresentar alguma deficiéncia neurolégica/mental que a

impeca de responder as questdes da entrevista.

3.4- Plano Amostral

Medronho (2009), afirma que na operacionalizacdo de qualquer estudo,
raramente € possivel examinar todos os elementos da populacdo de interesse,
geralmente por limitagdes de recursos humanos ou materiais, ou porque a populacao é
infinita, ou, ainda, por questdes de ética, observa-se somente uma pequena parte da
populacdo chamada de amostra.

Para o calculo da amostra deste estudo, foi selecionada a amostragem aleatoria
simples que € um processo de selecdo bastante facil e muito usual, com a propriedade de
que qualquer subconjunto da populacdo, com 0 mesmo numero de elementos, tem a
mesma probabilidade de fazer parte da amostra. Em particular, pode-se dizer que cada
elemento da populacdo tem a mesma probabilidade de pertencer a amostra.
(MEDRONHO, R.A., 2009)

p L. , Z%p(1-p
A formula da amostragem aleatdria simples é:  n= £p(-p)

e2

Na formula apresentada z é o fator que corresponde ao grau de confianca
desejado (para um nivel de confianga de 95%, za = 1.96); p significa a estimativa da
proporcao do evento na populacéo, ou seja, prevaléncia; e é o erro amostral toleravel.

A prevaléncia € uma medida de morbidade que é calculada fazendo a razéo entre
0 numero de pessoas com 0 evento de interesse sobre a populagdo sob o risco de
apresentar o evento num determinado periodo de tempo.

A fim de identificar a prevaléncia da amostra deste estudo, foram coletados
dados no Departamento de Informética do Sistema Unico de Satde (DATASUS). A
Tabela 1 mostra a populacdo de mulheres residentes dos municipios de Rio de Janeiro,
Niterdi e Duque de Caxias em 2012 e o numero de mulheres que vivem com HIV/AIDS
diagnosticadas desde 1984 até 2012 nos mesmos municipios, em ambas as situacdes as
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mulheres estavam entre a fixa etéria de 15 a mais de 80 anos. Foi utilizado limite o ano

de 2012, pois era 0 mais recente que o DATASUS disponibilizava.

Tabela 1- Estimativa populacional e Casos de HIV/AIDS identificados, populagdo
feminina com a faixa etaria entre 15 e mais de 80 anos, nos municipios do Rio de

Janeiro, Niterdi e Duque de Caxias.

Casos de HIV/AIDS

Municipio Estimativa populacional identificados
Rio de Janeiro 2825025 15952
Niterdi 227087 1272
Duque de Caxias 353820 1804
Total 3405932 19028

Fonte: DATASUS, 2014.

A amostra foi calculada utilizando o grau de confianga de 95% (za=1,96, valor
referente ao grau em uma determinada tabela t de distribuicdo), prevaléncia (p) de 0,05
obtida, através da divisdo do numero de mulheres que vivem com HIV/AIDS (18671)
pelo nimero total de mulheres (3489090) (o p encontrado através desta divisdo foi de
0,005, porem utilizou-se um valor maior para garantir que a pesquisa seja valida no caso
de ser encontrada uma prevaléncia real maior que a fornecida pelos dados do
DATASUS), e um erro amostral toleravel de 0,05 (5%). A partir disso, foi encontrado
um n de 73. Foi acrescido ao tamanho da amostra um valor de 20% para garantir que as
perdas por qualquer motivo ndo provoque diminuicdo do n encontrado, chegando ao
total de 87.

3.5- Técnicas de Coleta de Dados

No seguimento qualitativo, foi realizada uma entrevista semiestruturada
(APENDICE 1), como primeira etapa da entrevista, com questdes para delinear a
caracterizacdo dos sujeitos e trés perguntas que nos permitiram verificar a compreensao
de qualidade de vida segundo as mulheres que vivem com HIV/AIDS, sdo elas: “Para
vocé o que € qualidade de vida?”, “O que vocé faz pra cuidar da sua saude?” e “Como
acha que poderia melhorar a sua qualidade de vida?”. As mulheres foram identificadas
através da letra M em conjunto com um ndmero, exemplo: M01, M02, ..., de acordo

com a ordem da sequencia em que eram entrevistadas, a fim de manter sigilosas as
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identidades, foi confeccionado um quadro a fim de facilitar o conhecimento do perfil
destas mulheres para relaciona-los as falas (APENDICE IlI). As entrevistas foram
gravadas em aparelnos MP3 e posteriormente transcritas, para melhor aproveitamento
do material. Foram realizados testes pilotos com as mulheres antes do inicio da coleta
de dados para ambas as técnicas e ndo houve necessidade de alteracbes nos
questionarios.

No seguimento quantitativo, a coleta de dados foi realizada através do
instrumento WHOQOL-HIV BREF (ANEXO I) de Avaliacdo da Qualidade de Vida das
pessoas que vivem com HIV/AIDS que foi criado pela OMS em conjunto com 0s
pesquisadores da UNAIDS. Foram realizados estudos com esta populagdo em nove
paises que resultou na criacdo do instrumento WHOQOL-HIV, especifico para pessoas
portadoras do HIV ou AIDS com 120 questdes, um suplemento ao WHOQOL-100, que
€ um instrumento de avaliacdo de qualidade de vida para pessoas em geral. A fim de
disponibilizar um instrumento que demande menor tempo para preenchimento e com
caracteristicas psicométricas satisfatorias, o Grupo WHOQOL desenvolveu a versao
abreviada do WHOQOL-100, o WHOQOL-BREF (FLECK, M.P.A., 2000). Sob a
mesma justificativa dessa elaboracdo, foi desenvolvida uma versdo abreviada do
WHOQOL-HIV. O WHOQOL-HIV-BREF é baseado no WHOQOL-BREF, da forma
que cada faceta é representada por uma Unica questdo. As 26 questdes do WHOQOL-
BREF se repetem no WHOQOL-HIV-BREF, sendo estas acrescidas de cinco questoes
que representam as facetas adicionais do WHOQOL-HIV (PEDROSO B. et al, 2012),
totalizando 31 questdes que podem ser observadas no Quadro 1.

Conforme apresentado na Tabela 2, o WHOQOL-HIV BREF avalia a qualidade
de vida a partir de seis dominios, estes denotam as percepcdes de qualidade de vida do
individuo nos seguintes aspectos: Fisico, Psicologico, Nivel de Independéncia, Relacdes
Sociais, Meio Ambiente e Espiritualidade. Cada um dos seis dominios referidos é
composto por um conjunto de facetas avaliadas por apenas uma pergunta. Neste sentido,
0 instrumento compreende 24 perguntas sobre as facetas especificas do instrumento
genérico original (0 WHOQOL-100), duas perguntas de ambito mais geral relativas a
avaliacdo global da qualidade de vida e percepcdo geral de saude, além de 5 perguntas
adicionais especificas a infeccdo por HIV. Totalizando 30 facetas com 31 questdes.
(OMS, 2002 e FLECK M.P.A., 2000).
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Quadro 1 — Questdes do WHOQOL-HIV-BREF

Dominios
Dominio | - Fisico

Dominio 11 -
Psicologico

Dominio 111 — Nivel
de Independéncia

Dominio IV —
Relagdes Sociais

Dominio V — Meio
Ambiente

Dominio VI —
Espiritualidade/
religido/crencas

pessoais

Qualidade de vida
global e percepcéo
geral da saude

Questodes
Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de
fazer o que vocé precisa?
Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia?
Qudo satisfeito(a) vocé estd com o seu sono?
O quanto vocé fica incomodado por ter (ou ter tido) algum
problema fisico desagradavel relacionado a sua infecgdo por
HIV?
O quanto vocé aproveita a vida?
O quanto vocé consegue se concentrar?
Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica?
Qudo satisfeito(a) vocé estd consigo mesmo?
Com que frequéncia vocé tem sentimentos negativos tais como
mau humor, desespero, ansiedade, depressao?
O quanto vocé precisa de um tratamento medico para levar sua
vida diaria?
Quéo bem vocé é capaz de se locomover?
Qudo satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade de desempenhar
as atividades do seu dia-a-dia?
Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade para o trabalho?
Em que medida vocé se sente aceito pelas pessoas que vocé
conhece?
Quéo satisfeito(a) vocé estd com suas relacdes pessoais (amigos,
parentes, conhecidos, colegas)?
Quéo satisfeito(a) vocé estd com sua vida sexual?
Quéo satisfeito(a) vocé estd com o apoio que vocé recebe de
seus amigos?
Qudo seguro(a) voceé se sente em sua vida diaria?
Quéo saudavel € o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluicéo,
atrativos)?
Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades?
Quéo disponivel para vocé estdo as informagdes que precisa no
seu dia-a-dia?
Em que medida vocé tem oportunidades de atividade de lazer?
Quédo satisfeito(a) vocé esta com as condicGes do local onde
VOCé mora?
Qudo satisfeito(a) vocé estd com 0 Seu acesso aos servicos de
saude?
Quado satisfeito(a) vocé estd com seu meio de transporte?
Em que medida vocé acha que sua vida faz sentido?
Vocé se incomoda com o fato das pessoas lhe responsabilizarem
pela sua condicdo de HIV?
O quanto vocé tem medo do futuro?
O quanto vocé se preocupa com a morte?
Como vocé avaliaria a sua qualidade de vida?
Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua saude?

Fonte: Adaptado do Grupo WHOQOL-HIV, 2002.
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Tabela 2 — Dominios e Facetas do WHOQOL-HIV-BREF

Dominio | Fisico
1 Dor e desconforto
2 Energia e fadiga
3 Sono e descanso
50 Sintomas de PVHA*

Dominio Il Psicologico
4 Sentimentos positivos
5 Cognicdo (pensamento, aprendizagem, memoria e concentracao)
6 Autoestima
7 Corpo (imagem corporal e aparéncia)
8 Sentimentos negativos

Dominio Il Nivel de Independéncia
9 Mobilidade
10 AVD (Atividade da vida diéria)
11 Dependéncia de medicagéo e tratamento
12 Aptidao ao trabalho

Dominio IV Relagdes Sociais
13 Relacionamentos pessoais
14 Apoio social
15 Atividade sexual
51 Incluséo social

DominioV ~ Meio Ambiente
16 Seguranca fisica
17 Moradia
18 Financas
19 Cuidados (acesso e qualidade a saude e assisténcia social)
20 Informacao (adquirir informacéo nova/ aprender novas habilidades)
21 Lazer
22 Ambiente fisico (poluicéo, barulho, transito e clima)
23 Transporte

Dominio VI  Espiritualidade/Religido/Crencas Pessoais
24 Ercp (espiritualidade/religido/crencas pessoais)
52 Perdéo e culpa
53 Preocupac6es sobre o futuro
54 Morte e morrer

Qualidade de vida geral e percepc¢ao geral de satude

Fonte: Adaptado de OMS, 2002.
*PVHA — Pessoas que vivem com HIV/AIDS.

A fim de obter o resultado dos dominios é feita a média atraves do resultado das
facetas que se relacionam com tal temética. Para o dominio fisico utilizou-se os escores
de dor e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso e sintomas. Para o psicologico
foram observadas as respostas de sentimentos positivos, pensar, aprender, memoria e
concentracdo, imagem corporal e aparéncia, autoestima e sentimentos negativos. As

facetas de dependéncia de medicacdo ou tratamento, mobilidade, atividades de vida
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cotidiana e capacidade para o trabalho formam juntos o dominio de nivel de
independéncia. O dominio de relacbes sociais ¢ formado pelas facetas de incluséo
social, relagdes pessoais, atividade sexual e suporte e apoio pessoal. O Unico dominio
que ndo é formado por quatro facetas é o de meio ambiente, este esta composto de oito,
que sdo: seguranca fisica e protecdo, ambiente fisico, recursos financeiros, novas
informagdes e habilidades, recreacdo e lazer, ambiente do lar, cuidados de saide e
transporte. O dominio de espiritualidade/religido/crenca pessoais € formado por uma
faceta também denominada de espiritualidade/religido/crenca pessoais, além de perdéo e
culpa, medo do futuro e morte e morrer.

As questbes sdo individualmente pontuadas em uma escala tipo Likert de 5
pontos, onde 1 significa percepgdes baixas e negativas e 5 indica percepcOes altas e
positivas. Esses extremos representam 0% e 100% respectivamente. Existem quatro
tipos diferentes de escala de respostas, conforme pode ser observado na Tabela 3. De
forma geral, a interpretacdo dos resultados do WHOQOL-HIV-BREF é feita de forma
linear a partir dos resultados obtidos. Os resultados mais elevados correspondem a uma
melhor percepgéo de Qualidade de Vida. Dada a natureza multidimensional do conceito
de qualidade de vida, os resultados deverdo ser sempre analisados em funcdo das
pontuacdes obtidas nos seis dominios que compdem o WHOQOL-HIV-BREF, nao
existindo uma “pontuagdo total” do instrumento. Indicagdes sobre a qualidade de vida
em geral apenas podem ser obtidas através dos resultados da faceta que avalia a
qualidade de vida em geral e a percepcdo geral de saude (CANAVARRO, M.C;
PEREIRA, M., 2011).

Tabela 3 — Escala de respostas do WHOQOL-100

Escala 0% 25% 50% 75% 100%
nada muito mais ou
bastante extremamente
pouco menos
Intensidade . nem satisfeito
muito . s . . L
. s insatisfeito nem satisfeito muito satisfeito
insatisfeito . ..
insatisfeito
. . . nem ruim .
muito ruim ruim bom muito bom
- nem bom
Avaliacao . -
muito - nem feliz . . .
A infeliz - - feliz muito feliz
infeliz nem infeliz
. muito L .
Capacidade nada médio muito completamente
Al pouco
Frequéncia o .
nunca raramente as vezes repetidamente sempre

Fonte: Adaptado do Grupo WHOQOL, 1998.
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3.6- Tratamento e Analise dos Dados

Os dados qualitativos foram tratados e analisados utilizando-se analise tematica.

Segundo Bardin, 2011, a analise temética é uma das formas que melhor se
adequou a investigacOes qualitativas. Como propde a mesma autora, trés etapas
constituem a aplicacdo desta técnica de analise: (1) Pré-analise; (2) Exploracdo do
material; (3) Tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacao.

A Pré-andlise se inicia com a realizacdo de uma atividade conhecida como
leitura “flutuante”, que consiste em estabelecer contato com os documentos a analisar e
em conhecer o texto deixando-se invadir por impressdes e orientacfes; na sequéncia se
inicia a escolha dos documentos, serd determinado o universo de documentos,
utilizando as regras da exaustividade, representatividade, homogeneidade e pertinéncia;
a seguir se inicia a formulacdo de hipdteses e dos objetivos; a partir dai realiza-se a
referenciacdo dos indices e a elaboracdo de indicadores; e se encerra esta etapa com a
preparacdo do material. Na Exploracdo do material codificam-se, decomp&em-se ou
enumeram-se as informagdes contidas no material, € uma fase longa e fastidiosa. E no
Tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo, serdo tratados os resultados
brutos, “o analista, tendo a sua disposi¢ao resultados significativos e fiéis, pode entdo
propor inferéncias e adiantar interpretacfes a propdsito dos objetivos previstos, ou que
digam respeito a outras descobertas inesperadas”. (BARDIN L., 2011, p.32)

Para a analise dos dados quantitativos foram utilizadas as ferramentas do
software Microsoft Excel — um software de ampla acessibilidade —, para a realizagcdo do
calculo dos escores e estatistica descritiva dos instrumentos WHOQOL-HIV-BREF.
Tais ferramentas foram confeccionadas nos mesmos moldes das ferramentas
desenvolvidas por Pedroso, B. et al (2012) na Universidade de Campinas. Os dados
foram apresentados em tabelas, graficos e categorias simples, indicando frequéncia e
percentuais.

Ao obter os resultados, os achados qualitativos foram associados com 0s
quantitativos, a fim de verificar se a percep¢do de qualidade de vida descrita pelas
mulheres que vivem com HIV/AIDS estd compativel ao resultado do instrumento de

avaliacao.
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3.7 — Aspectos Eticos

O projeto “Mulheres vivendo com HIV/AIDS e o cuidado de si: A qualidade de
vida e a adesdo ao tratamento”, do qual este estudo faz parte, foi aprovado pelo Comité
de Etica e Pesquisa (CEP) da EEAN/HESFA/UFRJ, através do parecer 715.271
(ANEXO 1), disponivel na plataforma Brasil. Passou pela segunda vez pelo comité de
ética devido a necessidade de aumentar o campo para coleta de dados, e recebeu o
numero de aprovagdo 863.638 (ANEXO Il1). Todas as entrevistadas foram esclarecidas
quanto aos objetivos e a natureza do estudo, assim como riscos e beneficios da
participacdo no estudo.

A fim de obter a anuéncia dos sujeitos da pesquisa foi elaborado um TCLE
obedecendo as normas estabelecidas pela Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de
Saude (CNS), referente a pesquisas envolvendo seres humanos (BRASIL, 2013b). Este
TCLE foi fornecido aos entrevistados em duas vias, ficando uma copia com o sujeito da
pesquisa e a outra com a equipe de pesquisa.

As ativistas responsaveis pelas ONG assinaram cartas de anuéncia (ANEXOS
IV, V e VI) autorizando a realizacdo da coleta de dados nos locais. Posteriormente se
fez necessario a autorizacdo da diretora da divisdo de desenvolvimento académico e
cientifico do HESFA (ANEXO VII) quando houve a necessidade de aumentar o campo

de coleta de dados.
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RESULTADOS E DISCUSSAO
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IV- RESULTADOS E DISCUSSAO

A anélise foi construida em trés partes, a primeira realizando a caracterizacdo
dos sujeitos com aspectos sociodemograficos, econémicos e relacionados ao HIV, a
segunda apresentando a avaliacdo da Qualidade de Vida através do questionario
WHOQOL-HIV-BREF e a terceira trazendo a percepcdo das mulheres sobre a
qualidade de vida e o cuidado de si.

4.1- Caracterizacao dos Participantes do estudo

A Tabela 4 apresenta as caracteristicas sociodemograficas das entrevistadas,
foram 87 mulheres, a maioria (62,1%) apresentando a idade de 30 a 59 anos e 22 com
idade entre 20 a 39 anos (25,3%) que juntas representam a idade adulta. A média de
idade encontrada foi de 46,7. Apesar do ultimo Boletim Epidemiologico de HIVV/AIDS,
apresentar a tendéncia de aumento da prevaléncia entre homens de 17 a 21 anos, a taxa
de deteccao entre as mulheres é de 14,5/100.000 habitantes, que ainda representa uma
taxa alta. Segundo os dados do SINAM em relacdo a notificacdo dos novos casos entre
1980 e 2012 apresentam-se entre a faixa de 20 a 59 anos, além disso, as maiores taxas
de deteccdo na populacdo feminina entre os anos de 2003 a 2012 foram observadas
entre a faixa etaria de 30 a 39 anos (BRASIL, 2013a). Essas faixas etarias estdo
congruentes com a populacéo apresentada neste estudo.

Grande parte das mulheres nasceu na regido Sudeste (88,6%), e destas 92,2%
eram do Estado do Rio de Janeiro. Dos registros apresentados no SINAM de 1980 a
2013, 55,2% da notificacdo dos casos de HIV/AIDS sdo da regido Sudeste, sé no ano de
2012 foram 41,8%. Apesar desta alta taxa, o Sudeste apresenta uma queda de 18,6% na
taxa de deteccdo de novos casos. O Rio de Janeiro é o estado do Sudeste que apresenta
maior taxa de deteccdo com 28,7/100.000 habitantes (BRASIL, 2013a).

De acordo com o local de moradia, prevaleceu as que residiam na cidade no Rio
de Janeiro, 31,1% delas na Zona Norte e 20,7% na Zona Oeste, em seguida as que
residiam na Baixada Fluminense, prioritariamente nos bairros de Dugue de Caxias, Sao
Jodo de Meriti e Belford Roxo, no Leste Metropolitano residiam 6,9% em Niterdi e
3,5% em S&o Gongalo e ainda entrevistamos uma que residia na Regido dos Lagos.
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Tabela 4. Caracterizacdo dos Dados Sociodemogréafico

Variavel N %
Faixa Etaria
Até 19 anos 2 2,3
De 20 a 39 anos 22 25,3
De 40 a 59 anos 54 62,1
Mais de 60 anos 9 10,3
Naturalidade
Sudeste 77 88,6
Nordeste 8 9,2
Centro-Oeste 1 1,1
Sul 1 1,1
Raca/Cor
Parda 41 47,2
Branco 23 26,4
Preto 20 23,0
Amarelo 2 2,3
Indigena 1 1,1
Escolaridade
Fundamental Incompleto 32 36,8
Fundamental Completo 19 21,8
Médio Completo/Técnico 27 31,1
Superior Completo 7 8,1
Pos-Graduacao 1 1,1
Nenhum 1 1,1
Situagdo Conjugal
Solteira 27 31,1
Casada 16 18,4
Divorciada 15 17,2
Vilva 15 17,2
Unido Estavel 14 16,1
Religido
Evangélica 37 42,6
Catolica 33 37,9
Espirita 13 14,9
QOutra 2 2,3
Né&o tem 2 2,3

Regido de Moradia
Rio de Janeiro (Cidade)

Zona Norte 27 31,1
Zona Oeste 18 20,7
Centro 7 8,1
Zona Sul 2 2,3
Baixada Fluminense
Duque de Caxias 6 6,9
Sao Jodo de Meriti 6 6,9
Belford Roxo 4 4,6
Nova lguagu 2 2,3
Queimados 2 2,3




Continuacao

Variével N %
Japeri 1 1,1
Magé 1 1,1
Seropédica 1 1,1

Leste Metropolitano
Niteroi 6 6,9
Sé&o Gongalo 3 3,5
Regido dos Lagos
Iguaba 1 1,1
Total 87 100

A raca foi autodeclarada e 47,2% relataram serem pardas, brancas foram 26,4%
e negras 23%, apenas uma entrevistada se autodeclarou indigena, esses dados
acompanham aos do Boletim Epidemioldgico de HIVV/AIDS (2013a) que trds a maior
prevaléncia de brancos (45,6%) e pardos (41,4%) no ano de 2012. Por outro lado se
somar as mulheres pretas e pardas totalizam 70,2% da raca negra, informacao
importante, visto que estas possuem o0s piores indicadores sociais e de saude, pois
enfrentam dificuldades no acesso ao emprego registrado, a educacdo, a moradia, a
renda, a saude, o que inclui os niveis de discriminacdo quanto ao exercicio de
sexualidade e formas de prevencéo.

Das entrevistadas 36,8% apresentaram ensino fundamental incompleto, 31,1%
apresentaram ensino médio completo e 21,8% fundamental completo esse fato pode ser
relacionado a questdo da renda (Tabela 5) onde a maioria apresentou renda entre
R$501,00 e R$1.500,00. A maioria (23,2%) da populacdo notificada pelo HIV/AIDS
cursou o fundamental incompleto (de 52 série a 82 série) seguida da que cursou o0 ensino
médio completo, 21,3%, valores que equivalem ao perfil encontrado nesta pesquisa
(BRASIL, 2013a).

A maioria, 31,1%, era solteira, resultado que vai ao encontro de outras pesquisas
como a de Gaspar, J et al (2011), um estudo realizado em Sao Paulo, entre 2007 e 2008
com 106 mulheres, foi de corte transversal, com abordagem gquantitativa, e objetivou
avaliar a qualidade de vida de mulheres que vivem com HIV/AIDS, apresentando
30,2% da populacdo solteira. Silva, Moura e Pereira (2013), realizaram um estudo
qualitativo e descritivo com 39 mulheres em Fortaleza no ano de 2010, com objetivo de
compreender o cotidiano de mulheres apds o contagio pelo HIV/AIDS como subsidio

para nortear a assisténcia de enfermagem na area de salde da mulher e também
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apresentaram predominio de solteiras na situacdo conjugal com 30,7%. Rodrigues et al
(2013), afirma que o estado civil e o nivel de escolaridade influenciam na adeséo de
praticas de prevencdo que aumentam o risco de contagio de HIV/AIDS e DST, questéo
que estéa relacionada ao papel social e o género.

As religides predominantes foram evangelicas e cat6licas, com 42,6% e 37,9%,
respectivamente, 14,9% se declarou espirita, duas declararam ter outras religides, uma

budista e outra que acreditava em Deus.

Tabela 5. Variaveis relacionadas as Questdes Econdmicas

Variavel N %
Trabalha

Sim 51 58,6

Né&o 36 41,4
Revelou a alguém no Trabalho (n=51)

Sim 16 31,4

Né&o 35 68,6
Renda

Ate R$500,00 10 11,5

De R$501,00 a R$1.500,00 42 48,3

De R$1.501,00 a R$2.500,00 19 21,8

De R$2.501,00 a R$3.500,00 8 9,2

De R$3.501,00 a R$4.500,00 4 4,6

Mais de R$4.501,00 4 4,6
Recebe algum beneficio

Sim 72 82,8

Né&o 15 17,2
Total 87 100

Conforme apresentado na Tabela 5, cerca de 58,6% das mulheres relataram que
trabalhavam, porém somente 31,4% destas revelaram no local de trabalho que viviam
com HIV/AIDS, isso pode ser relacionado ao medo de preconceito que pode ser sofrido
pelos demais profissionais. O medo de estigmatizacdo ou rejeicdo, que impede a
socializacdo do status de soro positividade para os colegas de trabalho e as chefias,
determinando uma falta de perspectiva quanto as oportunidades para conseguir um novo
emprego (FERREIRA et al, 2011).

Predominou o numero de mulheres que recebem algum tipo de beneficio,
representando 82,8%, foram citados como beneficio: o Riocard especial, aposentadoria
pelo Instituto Nacional de Seguro Social (INSS), o Bolsa Familia, algum tipo de penséo,
Riocard de Idoso, Lei Orgéanica de Assisténcia Social (LOAS), auxilio doenca e Riocard
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temporarios, Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), Riocard Baixada, Vale social,
amparo social, Riocard Niter6i e Riocard metrd, muitas relataram ter mais de um desses

beneficios.

Tabela 6. Variaveis Relacionadas ao HIV/AIDS

Variavel N %
Faixa Etaria do diagnostico
Até 19 anos 11 12,7
De 20 a 39 anos 49 56,3
De 40 a 59 anos 25 28,7
Mais de 60 anos 2 2,3
Revelou a alguém
Sim 77 88,6
Néo 10 11,4
Tem Parceiro
Sim 49 56,3
Nao 38 43,7
Ele sabe do HIV (n=49)
Sim 39 79,6
Nao 10 20,4
Quantos antirretrovirais utiliza
Nenhum 19 21,8
Um 7 8,1
Dois 14 16,1
Trés 26 29,9
Quatro 17 19,5
Cinco 4 4,6
Tempo de uso da TARV
De 6 meses ha 1 ano 3 3,5
De 1 a5 anos 18 20,7
De 6 a 10 anos 19 21,8
De 10 a 15 anos 29 33,3
De 16 a 20 anos 18 20,7
Frequenta alguma ONG
Nao 68 78,2
Sim 19 21,8
Total 87 100

Na Tabela 6 verifica-se que grande parte das mulheres, foi diagnosticada na fase
adulta, 56,3% tinham idade entre 20 e 39 anos e 28,7% tinham idade entre 40 e 59 anos.
Apenas 11,4% destas ndo revelaram a ninguém a descoberta da doenca, as que
revelaram relataram que foram para a familia, irmdo, pais, mée, amigo, ex-marido,

patrdes, namorado/parceiro/marido, colegas, colegas de classe, comadre, filhos,
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cunhada, no trabalho, para os vizinhos, nora, sobrinha, tia. Predominou as mulheres que
contaram para apenas uma pessoa e somente uma relatou contar a todos. Do total, 49
mulheres, confirmaram ter parceiro e 20,4% destas omitiram a questdo da doenga,
informacdo que pode ser relacionada ao medo de preconceito e abandono do parceiro.
Scherer et al (2013) afirma que o0 medo da discriminacgdo, do preconceito e estigma, de
revelar o diagndstico, seja ao parceiro, a familia, chefes ou amigos, fazem parte da
realidade da vida das mulheres com HIV/AIDS, é uma decisdo dificil a ser tomada,
devido o temor que elas sentem em serem rejeitadas ou abandonadas.

Pode-se afirmar que 21,8% das mulheres ndo tem adeséo e ndo tomam nenhum
tipo de medicacdo no momento, das que fazem uso da TARV, 29,9% utilizam trés
medicamentos diferentes, 19,5% fazem uso de quatro e 4,6% necessitam utilizar cinco
tipos (tabela 6). A grande quantidade de medicamentos se destaca entre os fatores que
prejudicam a boa ades&o, outros fatores séo: incompatibilidade com drogas, dificuldade
na compreensdo das metas da terapia, horarios de utilizacdo, sabor e cheiro
desagradaveis, esquecimento, desanimo, interrupcdo para ingerir alcool, falta de
confianga no tratamento, orientacdo insatisfatoria, falta de confianca no medico,
complexidade do tratamento, alguns precisam ser ingeridos com alimentos e outros em
jejum, medo de outras pessoas descobrirem seu estado, dificuldade em dissolver ou
engolir (GONTHO, D. T. et al, 2013). A maioria delas, ja utilizam a TARV a mais de

10 anos. E 78,2% ndo frequentam e nunca frequentaram algum tipo de ONG.

4.2- Avaliacao da Qualidade de vida através do WHOQOL-HIV-BREF.

As dimensdes do questiondario WHOQOL-HIB-BREF sdo medidas através de
uma escala onde os escores podem variar de quatro (pior qualidade de vida) a vinte
(melhor qualidade de vida), o valor médio seria doze. Para melhor compreensao foi
classificado em ruim (4-7,99), média baixa (8-11,99), média alta (12-15,99) e alta (16-
20). Os dados estdo apresentados em forma de média, desvio padrdo, coeficiente de
variacdo, maximo, minimo e amplitude (tabela 7).

A avaliacdo da qualidade de vida foi verifica através de uma faceta, que
apresentou valor de 14,32 apresentando um resultado com média alta. O melhor
resultado encontrado foi no dominio das Rela¢es Sociais, com 14,74, valores proximos
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foram obtidos nos dominios do psicoldgico (14,52) e nivel de independéncia (14,39)
todos com média alta. Os dominios que apresentaram o0s piores resultados foram
Espiritualidade/religido/crencas pessoais, Fisico e Meio-ambiente, com 11,76, 12,09 e
12,45, respectivamente, porém apenas o de Espiritualidade/religido/crencas foi

classificado como média baixa.

Tabela 7. Caracteristicas distribucionais dos dominios.

o - Coeficiente . .. Ampli-
Dominio Media (DP) De Variaco Min-Max tude

Fisico 12,09 (2,15) 17,77 7,00-17,00 10,00
Psicolégico 14,52 (3,12) 21,50 6,00-20,00 14,00
Nivel de independéncia 14,39 (2,54) 17,62 8,00-20,00 12,00
Relagdes Sociais 14,74 (3,44) 23,31 5,00-20,00 15,00
Meio Ambiente 12,45 (2,53) 20,35 7,50-18,50 11,00
Espiritualidade/religido/crencas
pessoais 11,76 (3,24) 27,54 7,00-20,00 13,00
Auto-avaliacdo da Qualidade de
Vida 14,32 (3,54) 24,73 4,00-20,00 16,00

No Rio de Janeiro em 2011 foi realizado um estudo que tinha como objetivo
analisar a relacdo de dimensdes sociodemograficas e de saude com a qualidade de vida
de pessoas vivendo com HIV, era descritivo e quantitativo e foi realizado com 131
pessoas que vivem com HIV/AIDS apresenta com a populacdo feminina resultados
semelhantes a este, com maiores médias nos niveis de relac6es sociais (14,16) e nivel de
independéncia (13,75), e com as medias mais baixas, meio ambiente (12,24) e
espiritualidade (13,16) (COSTA, T. L. et al, 2014).

Em 2009, foi realizado um estudo no Parana que tinha como objetivo avaliar a
qualidade de vida de mulheres vivendo com HIV/AIDS, foi entrevistadas 41 mulheres.
O melhor resultado foi apresentado no dominio de Rela¢bes Sociais (15,10) e o pior no
dominio Fisico (13,6), que concordam com os resultados desta pesquisa (TEIXEIRA,
M. et al, 2015).

Em um estudo realizado com 63 mulheres do Rio Grande do Sul, omitiu o ano
em que foi realizado, teve como objetivo investigar a qualidade de vida em mulheres
portadoras de HIV/AIDS, foi quantitativo, transversal, descritivo e analitico. Ele tras as
Relagcdes Sociais como um dos dominios com as melhores médias (14,2), que se

assemelha ao resultado deste estudo, junto com espiritualidade/religido/crencas
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pessoais. As medias mais baixas deste estudo foram no meio ambiente e nivel de
independéncia (CALVETTI, P. U. et al, 2012), esses resultados diferem dos
encontrados.

Em outro estudo realizado em Sdo Paulo, entre 2007 e 2008 com 106 mulheres,
foi de corte transversal, com abordagem quantitativa, e objetivou avaliar a qualidade de
vida de mulheres que vivem com HIV/AIDS. Este apresentou as mais elevadas médias
foram atribuidas aos dominios espiritualidade e fisico contrapondo este estudo;
enquanto que as médias mais baixas recairam nos dominios meio ambiente, que neste
estudo também foi uma das mais baixas e nivel de independéncia (GASPAR, J. et al,
2011).

A relacdo social é um fator indispensavel para uma boa qualidade de vida, € uma
das necessidades basicas dos individuos sentir-se acolhido e amado por pessoas
proximas, ou seja, sentir-se pertencente a um grupo de semelhantes (CALVETTI, P. U.
et al, 2012). O psicoldgico foi o segundo dominio com a melhor média, o bem-estar
psicologico pode estar relacionado ao ajustamento da condi¢cdo de soropositividade
(SEILD, E.M.F.; ZANNON, C.M.L.C.; TROCCOLI, B.T., 2005).

4.2.1 — Analise dos dominios relacionados as variaveis de caracterizacao.

A fim de se obter uma analise mais detalhada foram relacionadas as variaveis de
caracterizacdo dos sujeitos com as médias de cada dominio, para verificar a
confiabilidade dos resultados foram observados os valores de p (prevaléncia), fornecido
automaticamente pelo programa estatistico utilizado. Foram discutidos somente as
relacBes onde p apresentou um valor menor que 0,05, pois estes representam diferencas
estatisticas significantes.

De acordo com a tabela 8, o dominio de espiritualidade apresentou resultado
significativo relacionado a faixa etaria (p 0,0368), com melhor resposta na faixa de 20-
39 anos, com 64,55. Também houve significancia quando relacionado religido ao
dominio da espiritualidade (p 0,0202), o melhor valor representado foi na catélica
(64,85) e valores que sdo considerados ruins, abaixo de 50,00, apareceram
representando as mulheres que relataram ndo ter religido (47,50) e as que declararam ter

outras religides diferentes de catdlica, evangélica ou espirita (37,50). As mulheres que
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declaram ter alguma religido apresentam melhores niveis, pois a espiritualidade permite
que o individuo apresente um aumento da autonomia e suporte social, propiciando
maior vivéncia e apoio de um determinado grupo social para aqueles que frequentam
alguma religido, além disso, possibilita 0 aumento de otimismo, autoestima, satisfacdo
e, até a reducdo do uso de bebidas alcodlicas, tornando a convivéncia com HIV/AIDS
uma condicdo mais satisfatoria (FERREIRA, D.C.; FAVORETO, C.AO,;
GUIMARAES, M.B.L., 2012).

Tabela 8 — Dados Sociodemogréficos relacionados aos escores dos dominios.

Variaveis Fisico Psicol6- Nivel de Relagdes Ambien- Espiritu Qv
gico Indep Sociais te alidade

Idade

18-19 65,00 72,50 67,50 85,00 72,50 57,50 85,00
20-39 59,77 79,55 74,32 79,32 62,84 64,55 75,00
40-59 60,83 70,37 71,57 70,18 61,71 58,60 69,44
>60 58,89 68,89 69,44 78,33 61,94 46,10 73,33

p 08763 p0,1109 p0,7093 p0,1035 pO0,6989 p0,0368 p0,4226

Raca

Branco 60,87 67,61 72,17 70,43 60,65 58,70 68,70
Amarelo 72,50 62,50 52,50 57,50 48,75 67,50 55,00
Pardo 52,27 74,63 71,34 73,80 63,11 59,02 75,37
Preto 61,00 75,50 75,25 78,75 63,38 56,50 69,00

Indigena 65,00 65,00 65,00 75,00 70,00 80,00 70,00
p05210 p0,3104 p0,1656 p0,3665 p0,5083 pO0.6178 p0,3272

Situacéo

Conjugal

Casada 58,44 76,25 73,75 78,13 61,25 56,25 70,63

Uniao 65,71 77,14 77.14 76,07 63,04 58,37 77,86

Estavel

Separada 60,67 71,67 70,33 70,67 60,67 56,67 67,33

Vilva 54,00 72,67 70,33 79,33 62,17 56,33 74,00

Solteira 62,41 68,52 70,00 68,33 63,43 62,96 70,00
p0,0327 p04177 p0,4409 pO0,1955 pO0,9629 pO0,6023 p0,5397

Religido

Catolica 60,91 72,12 71,82 73,03 61,14 64,85 72,42

Evang 63,11 73,51 7257 75,68 62,64 54,86 70,27

Espirita 50,00 69,62 70,00 68,46 61,35 59,62 70,76

Nio tem 77,50 82,50 67,50 77,50 70,00 47,50 80,00

Outras 55,00 72,50 80,00 77,50 72,50 37,50 80,00

p0,0002 p0,8442 p0,8419 p0,7545 p0,6697 p0,0202 p 0,8823

Em relacdo ao dominio fisico que envolve os pontos como Dor e desconforto,
Energia e fadiga, Sono e descanso e Sintomas de PVHA, apresentaram relacdo
significativa (p 0,0327) com a situacdo conjugal, as que relataram ter unido estavel e as
solteiras apresentaram melhores valores, com (65,71) e (62,41), respectivamente. Os
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valores positivos para as pessoas com unido estavel pode se relacionar ao fato de ter um

parceiro, pois isto contribui para manutencdo e diminuicdo de danos do processo saude-
doenca (MARINI, A.M.; MARTINS, M.R.S.; MAIA, I.L., 2013).
Resultado relevante também foi encontrado quando relacionado este dominio e a

religido (p 0,0002), aquelas que declararam néo ter religido foram as que apresentaram

melhor resultado (77,50). Segundo Medeiros & Saldanha (2012) a religiosidade tem o

papel de colaborar com o bem-estar psicoldgico e tras apoio social e estrutural a pessoas

que vivem com HIV/AIDS fato que vai de encontro com o resultado encontrado.

Tabela 9 — Questdes econdmicas relacionadas aos escores dos dominios.

Variaveis - Psicol6- Nivel de Relagbes Ambien- Espiritu
Fisico gico Indep Sociais te alidade QV
Escolar.
Fundam 62,37 80,00 73,16 78,16 65,53 61,05 72,63
Fundam oy 40 7078 7172 7469 5938 6031 74,06
Incomp
Médio 56,85 72,41 71,67 70,00 63,70 57,04 72,96
Nenhum 65,00 50,00 75,00 30,00 60,00 50,00 70,00
Pos 55,00 90,00 95,00 100,00 72,50 55,00 90,00
Superior 65,00 62,14 67,14 73,57 60,00 54,29 50,00
p0,3540 p0,0423 p0,4796 p0,0378 p0,5338 p0,8754 p0,0256
Trabalha
Sim 59,02 75,78 72,16 73,82 64,12 59,22 71,37
Nao 62,50 68,06 71,67 73,47 59,65 58,19 71,94
p 0,1377 p0,0220 p0,1767 p0,9258 p0,1059 p0.7739 p0,8831
Renda
<500,00 67,50 67,50 71,50 62,00 53,50 56,50 70,00
Até 1.500 60,71 70,48 71,30 72,38 62,98 61,19 70,71
Até 2.500 58,95 78,16 72,89 82,11 62,76 55,26 76,84
Até 3.500 50,63 76,25 75,00 74,37 60,94 62,50 76,25
Até 4.500 63,75 67,50 61,25 70,00 66,38 63,75 57,50
>4.500 63,75 78,75 80,00 78,75 72,50 43,75 65,00
p0,0280 p0,3361 p0,4033 pO0,0705 p0,1436 p0,2834 p0,3634
Beneficio
Sim 60,69 70,83 70,63 71,25 60,49 57,43 69,72
Nao 59,33 81,00 78,33 85,33 70,83 65,33 80,67
p0,6580 p0,0208 p0,0313 p0,0033 p0,0035 p0,0855 p0,0286

Na tabela 9 sdo relacionados os fatores socioecondmicos aos dominios. A

relacdo dos dominios com o nivel de instrucdo foi significativa para os dominios:
psicoldgicos (p 0,0423), Relacbes sociais (p 0,0378 ) e qualidade de vida (p 0,0256 ).

As mulheres com maior escolaridade (pds-graduacdo) apresentaram melhores resultados
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nos dominios psicologico (90,00), de relagdes sociais (100,00) e de qualidade de vida
(90,00). E nesses mesmos dominios quem ndo apresentou nenhum tipo de estudos
obteve os piores resultados em dois deles, psicolégico e relagcdo social, com valores
iguais ou abaixo de 50,00 sendo considerados insatisfatorios. E importante considerar
que o numero de mulheres que vivem com HIV/AIDS tem maiores proporgdes entre as
classes sociais mais baixas e 0s menores niveis de escolaridade, isso pode ser
relacionado as mulheres serem tratadas de forma desigual em termos politicos, culturais
e socioecondbmicos, com menor oportunidade de acesso a bens de consumo, a
seguridade social basica e, a educacdo (GASPAR, J et al, 2011). Este resultado também
estd associado ao novo perfil da infeccdo de pauperizacdo e interiorizacdo (BRASIL,
2013a).

Ha uma relacdo significativa na do dominio psicoldégico com as mulheres que
trabalham (p 0,0220). Essas apresentaram melhores niveis no dominio psicolégico
(75,78), isso devido o emprego influenciar na qualidade de vida de forma eficaz, por ser
capaz de atenuar o estresse vivido na infeccdo, gerar saude psicologica e boa relacéo
social. (GASPAR, J et al, 2011).

Quando estabelecida a relagcdo de recebimento de beneficio com os 06 dominios
e a faceta de Qualidade de Vida, verificou-se que existe associacdo significativa com 04
dominios e com a qualidade de vida: psicolégico (p 0,0208), nivel de independéncia (p
0,0313), relagcdes sociais (p 0,0033), ambiente (p 0,0035) e qualidade de vida (p
0,0286). Mulheres que ndo recebem nenhum tipo de beneficio apresentaram melhores
resultados nos dominios psicologicos (81,00), nivel de independéncia (78,33), relacbes
sociais (85,33), ambiente (70,83) e qualidade de vida em geral (80,77) talvez isso possa
se relacionar ao sentimento de vitimizacdo ou por se sentirem inferior por receber

assisténcia social.

Apesar de este resultado ser satisfatorio, o beneficio € um direito das pessoas
que vivem com HIV/AIDS, porém eles ndo conseguem o mérito da concessdo. Fazendo
assim, que mesmo em situacbes de maior dificuldade ou dependéncia devido aos
sintomas ou efeitos colaterais das medicacdes, trabalhem, mesmo que informalmente,
para gerar uma renda. Pois, uma condi¢do financeira mais favoravel permitira que as

mulheres consigam aquilo que é necessario para melhoria da qualidade de vida delas.
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O resultado também foi relevante (p 0,0250) quando relacionado renda ao

dominio fisico, e a que apresentou melhor resultado foi a com renda abaixo de

R$500,00, com isso pode-se evidenciar que fatores relacionados a este dominio ndo

estdo diretamente ligados a classes sociais.

Tabela 10 — Questdes do HIV/AIDS relacionadas escores dos dominios.

Variaveis . Psicol6- Nivel de Relagdes Ambi- Espiritu
Fisico gico Indep Sociais ente alidade QV
Idade do Diagndstico
Até 19 anos 63,33 76,67 75,00 80,00 74,20 56,67 70,00
De 20 a 39 anos 60,41 73,37 71,02 73,06 62,09 62,14 70,20
De 40 a 59 anos 58,60 70,20 71,80 72,00 59,80 53,60 71,60
Mais de 60 anos 65,00 67,50 72,50 80,00 68,75 40,00 75,00
p0,7525 p0,7943 p0,9588 p0,8389 p0,2956 p0,0526 p0,9757
Quantidade de Medicamentos
Nenhum 63,16 74,21 71,84 69,47 61,05 57,37 76,32
Um 56,25 60,00 73,75 66,25 63,75 51,25 57,50
Dois 56,67 70,42 70,42 69,58 61,46 67,50 69,17
Trés 61,45 72,09 71,13 75,81 60,65 59,03 71,29
Quatro 60,00 78,53 74,70 80,00 66,76 57,06 72,94
Cinco 57,50 62,50 70,00 70,00 62,50 52,50 67,50
p05737 p0,2050 p0,9407 p0,3592 p0,7218 p0,3867 p 0,4985
Tempo de uso de medicamento
Menos de 1 ano 68,33 75,00 71,67 71,67 56,67 75,00 66,67
De 1 a5 anos 60,28 71,11 72,22 72,50 64,58 56,11 72,78
De 6 a 10 anos 61,21 73,10 73,10 74,83 60,78 58,79 69,31
De 10 a 15 anos 61,03 71,03 69,14 74,14 60,00 58,97 70,00
Mais de 16 anos 58,33 74,44 74,72 73,06 64,84 55,56 76,22
p0,6598 p09536 p04715 p0,9914 p0,6358 p0,3019 p0,7381
Nenhuma associagdo apresentada nesta tabela mostrou valores estatisticos significativos.
Tabela 11 — Participacdo em ONG relacionadas aos escores dos dominios.
Variaveis . Psicolo- Nivel de  Relacbes Ambi  Espiritu
Fisico gico Indep Sociais ente  alidade Qv
Frequenta ONG
Sim 63,68 66,58 67,37 69,21 59,08 57,89 64,21
Néao 59,56 74,30 73,24 74,93 63,16 59,04 73,86
p0,1400 p0,0572 p0,0743 p0,2015 p0,2163 p0.7862 p0,0387

De acordo com a tabela 11, o unico significado relevante foi referente a

associacdo entre qualidade de vida e frequentar ONG (p 0,0387), as mulheres que nédo

frequentam ONG apresentam melhores respostas de qualidade de vida (73,86), resultado

que ndo era esperado, pois pessoas que frequentam ONG costumam ter maior acesso a
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informacOes e melhora a rede de apoio, fatores que poderiam gerar uma qualidade de

vida mais satisfatoria.

4.2.2 — Analise dos dominios detalhados pelas facetas

Para facilitar a leitura dos resultados pode ser realizada uma propor¢do dos
nameros encontrados, onde a pontuagdo de 4-20 sera multiplicada proporcionalmente
por cinco e alcancara valores de 20-100. A seguir sera apresentado o Grafico 2 com
estes resultados transformados e observa-se que ha uma boa percepcdo, acima de 50%,

para todos os dominios.

Gréfico 2 — Auto avaliacdo da Qualidade de Vida e Dominios

Auto-Avaliacdo da Qualidade
de Vida

Fisico

Psicologico

Nivel de Independéncia

Relagdes Sociais
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Espiritualidade/religido/crencas
pessoais
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Gréafico 3- Escores das facetas
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Dominio Fisico

No dominio fisico obtivemos o valor de 50,57 que é satisfatorio. Este dominio é
composto por quatro facetas e avalia a dor e desconforto, a energia e fadiga, o sono e
repouso e os sintomas de PVHA.

Os melhores resultados foram apresentados para energia e fadiga e sono e
repouso, com 64,08 e 56,61 respectivamente. Pode-se relacionar a qualidade do sono e o
sono diario a fadiga, bem como a ansiedade e a depressdao. Pessoas que vivem com
HIV/AIDS podem ter distdrbios na qualidade do sono por fazerem uso das TARV,
tendo maior tendéncia a sofrerem com esses transtornos, quando comparados a pessoas
sem a doenca apresentam o dobro de alteracGes do sono. J& as pessoas que vivem com
HIV/AIDS em um estadio mais avancado, pode relacionar o nimero de células CD4+ a
qualidade do sono, pois, quanto menor o0 nimero de células CD4+ maiores sdo 0s
problemas pertinentes ao sono que poderdo ser apresentados, logo que a AIDS no
estadio mais avancado pode provocar sintomas como dor, diarreia, incontinéncia, febre,
tosse e dispneia, que podem ser prejudiciais para o0 sono e repouso (FERREIRA, L.T.K,;
CEOLIM, M.F., 2012).

Os transtornos do sono também podem estar relacionados a ins6nia, a disturbios
respiratorios, a depressdo e a distirbios do movimento noturno. Uma noite de sono
insatisfatdria pode ser prejudicial a curto, médio ou longo prazo, pois afeta as atividades
diarias e o desempenho profissional, bem como gera alteragdes do humor e fisioldgicas,
podendo interferir também na qualidade de vida e em outros dominios, como no nivel
de independéncia (FERREIRA, L.T.K.; CEOLIM, M.F., 2012).

Os resultados de dor e desconforto (40,23) e sintomas de PVHA (41,38) foram
insatisfatorios, fato que pode ser relacionado ao uso das TARV devido os efeitos
colaterais apresentados. O uso da TARYV, provocam mudancgas expressivas no curso da
infeccdo pelo HIV/AIDS, com impactos e consequéncias positivas na perspectiva de
vida e na qualidade de vida destes individuos, porém muitas pessoas que vivem com
HIV/AIDS podem apresentar sintomas como ansiedade, depressdo, fadiga e estresse,
tornando a adesdo ao tratamento com antirretrovirais dificultosa (GASPAR J et al,
2011).

O aparecimento dos sintomas de PVHA esta relacionados ao comprometimento
clinico. Todavia, a disponibilizacdo da TARV resultou em grandes beneficios as
pessoas que vivem com HIV, como a reducdo da incidéncia de doencas oportunistas,
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diminuicdo da necessidade e da complexidade das internagdes hospitalares e aumento
da expectativa de vida, observados pela importante reducdo da morbidade e mortalidade
relacionada ao HIV e melhoria na qualidade de vida manifestada pela melhora na
condicdo fisica e emocional desses individuos (TEIXEIRA, M et al, 2015).

Dominio Psicolégico

O dominio psicolégico foi 0 segundo melhor em qualidade nesta pesquisa com
65,73. As facetas de sentimentos positivos, pensar, aprender, memoria e concentragéo,
imagem corporal e aparéncia, autoestimas e sentimentos negativos, sdo as cinco que
compdem este dominio. As facetas com melhor qualidade obtida foram o de imagem
corporal e aparéncia (71,26) seguido de autoestima (70,11).

Calvetti et al (2012) afirma que as pessoas que vivem com HIV/AIDS que
apresentam lipodistrofia, apresentam uma percepg¢do negativa da autoimagem e reducéo
da autoestima, o que influencia negativamente o relacionamento amoroso/sexual,
principalmente em mulheres sem parceiro estavel.

Além disso, a revelacdo do diagndstico traz consigo uma conotacdo negativa da
imagem para as mulheres, visto que a infeccdo, ainda hoje, esta relacionada a
promiscuidade sexual. Essa situacdo leva ao medo do julgamento moral e, ao
sofrimento emocional, que pode acarretar desgaste dos relacionamentos, desvalorizacdo
social e inibicdo da atividade sexual (CALVETTI, P.U. et al, 2012). Favorecendo assim
0 aparecimento de sentimentos negativos nas mulheres, esta foi a faceta com o pior
resultado deste estudo (38,22)

A faceta de sentimentos positivos obteve um bom resultado com 61,78, esse
bom resultado pode ser associado ao uso da TARV que provoca consequéncias
positivas na saude psicologica, por levar a desconstrucdo da ideia de morte pelo
diagndstico de HIV/AIDS e a construcdo de melhores perspectivas de vida (GASPAR J
et al, 2011).

A infeccdo pelo HIV contribui com as reacbes em relacdo aos aspectos
psicossociais. O sofrimento gerado envolve o medo, o preconceito, o abandono, as
diferencas entre género, a culpa e a exclusdo ainda é constantes entre as pessoas que
vivem com HIV. Com isso, é preciso encontrar estratégias para ajudar esses individuos
no processo de enfrentamento e aceitacio da doenca. E necessério que os profissionais

tenham um olhar mais amplo e demonstrem preocupagdo com 0s aspectos nao
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bioldgicos que influenciam na cadeia de transmissdo da doenga e convivéncia com a
mesma, pois 0S aspectos psiquicos, emocionais e sociais sdo fontes de grande
sofrimento para quem tem HIV (TEIXEIRA, M et al, 2015).

Com as melhoras obtidas com o controle e prolongamento da vida, a perspectiva
de quem tem HIV torna-se diferente demonstrando a necessidade de buscar e encontrar
ferramentas que lhe acarrete uma vida com maior qualidade, pois 0s aspectos
emocionais e psiquicos influenciam na qualidade de vida dessas pessoas. Apesar da
evolugéo terapéutica e de seu reflexo direto na reinterpretacdo da AIDS, observa-se,
ainda hoje, que ela continua sendo ligada a morte e a todo o sofrimento que lhe é
referente, desde a sua descoberta (TEIXEIRA, M et al, 2015).

Dominio de Nivel de Independéncia

O nivel de independéncia apresentou o valor de 64,94. Este ¢ formado por
dependéncia de medicacdo ou tratamento, mobilidade, atividade de vida cotidiana e
capacidade para o trabalho. A faceta de mobilidade foi uma das melhores de todos os
dominios (79,6), todas as outras facetas apresentaram resultados satisfatorios.

A capacidade para o trabalho e para realizar as atividades de vida diaria pode ser
relacionada a adesdo as TARV. Apos a evolucdo e disponibilizacdo da TARV viver com
o HIV/AIDS pode ser repensado e ressignificado, pois foi desmistificada a ideia de
morte para uma perspectiva mais humana em que o individuo convive cotidianamente
com o HIV que possibilita a reconstrucdo de projetos na vida profissional e afetiva,
possibilitando insercdo no mercado de trabalho e o estabelecimento de vinculos afetivo-
sexuais (GASPAR, J et al, 2011).

O convivio com o HIV leva as mulheres a experimentar sintomas variados, o
que gera alteraces em seu cotidiano e estilo de vida, fazendo com que elas deixem de
fazer o que antes era rotina e lazer e passem a ndo viver com tanta intensidade como
antes. A descoberta do HIV pode ser entendida como um momento de desorganizacao
pessoal, verificada pela necessidade de enfrentar as incertezas e angustias de uma
infeccdo ainda sem cura, acrescida pelo peso do julgamento moral e da preocupacéo de
esconder o diagnostico em funcdo da aceitacdo na sociedade (TEIXEIRA, M et al,
2015).
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Dominio de Relagbes Sociais

Neste dominio o resultado foi 0 mais satisfatério, apresentando uma qualidade
de 67,10. As facetas que o compdem sdo: inclusdo social, relagcdes pessoais, atividade
sexual, suporte e apoio pessoal.

A infeccdo pelo HIV/AIDS pode ser considerada um fenGmeno de natureza
social, acompanhado de processos de segregacdo social baseados em estigmas
socialmente construidos e intimamente ligados as representagdes sociais da doenca
(CASTANHA et al, 2007). Por isso resultado com bons niveis de inclusdo séo de
extrema importancia, pois nos possibilita perceber que as mulheres estdo conseguindo
enfrentar de forma favoravel o convivio com a infeccdo. O apoio social ainda contribui
para 0 enfrentamento a mudancas, diminuicdo de sintomas de ansiedade e melhores
avaliacOes de qualidade de vida (MEDEIRQS, B.; SILVA, J.; SALDANHA, A AW.,
2013).

Mulheres que vivem com HIV tém dificuldades de relacionar-se sexualmente,
por temer o fato de revelar o diagndstico ao parceiro e este vir a abandona-las. Esta
situacdo acarreta sentimentos de rejeicdo associados ao preconceito e discriminacdo. A
forma como as mulheres lidam com os aspectos associados a infeccdo, mais
especificamente com a sexualidade, se relaciona a qualidade do apoio e da assisténcia
fornecidos para elas (CALVETTI, P.U. et al, 2012). Com a diminui¢do da mortalidade e
0 aumento da perspectiva de vida, as mulheres que vivem com HIV/AIDS podem
reconstruir seus objetivos de vida ap0s o diagnostico, o que as permite iniciar novos
relacionamentos e desejar ter filhos (GASPAR J et al, 2012).

Receber apoio de forma positiva somado ao sentimento de inclusdo interfere na
sexualidade destas mulheres, a medida que o amor e a afetividade estdo diretamente
relacionados a atividade sexual. Com isso, € crucial que a mulher se sinta segura e
aceita em suas relacdes, pois este sentimento estimula uma boa percepcao a respeito da
sua autoimagem, diminuindo assim, o medo da rejeicdo e do isolamento social
(CALVETTI, P.U.et al, 2012).

Dominio Meio Ambiente

Apresentou um resultado dentro da média, sendo satisfatorio (52,84). E o
dominio que abrange o maior nimero de facetas, com: seguranca fisica e protecéo,
ambiente fisico, recurso financeiro, novas informacdes e habilidades, recreacdo e lazer,
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ambiente do lar, cuidados de salde e transporte. Os melhores valores aparecem em
seguranga fisica e protecdo (63,79) e novas informaces e habilidades (62,93), esta pode
ser associada ao avango das novas tecnologias permitindo um melhor acesso aos meios
de comunicacdo, e assim que elas se atualizem com novas informacoes.

Um dos resultados mais insatisfatorios foi o de recurso financeiro (38,22), isso
pode ser diretamente associado as questdes que as pessoas que vivem com HIV/AIDS
podem enfrentar em seus ambientes de trabalho, como a estigmatizacdo e
discriminacdo. O primeiro episddio pode acontecer logo que se divulga o diagndstico,
frequentemente elas procuram servicos juridicos para denunciar as empresas por
preconceito e discriminacdo, pois quando sdo informadas do diagndstico positivo de um
de seus funcionérios, demite-o sob as mais diferentes alegacdes, porém indicios levam
sempre a comportamentos de preconceito e discriminagdo. Por estes fatores, muitas
mulheres que vivem com HIV/AIDS se afastam do convivio social, como maneira de se
proteger. Com essa situacdo, da perda do emprego motivada pelo preconceito, elas
perdem a perspectiva de reinsercdo no mercado de trabalho, além de prejudicar suas
condicbes de saude, diminuindo sua autoestima, logo prejudicando a condicdo
financeira (FERREIRA et al, 2011).

Valores baixos também foram obtidos com transporte (48,56) e recreacéo e lazer
(43,68). Viver com o HIV/AIDS provoca variadas mudancas no cotidiano e no estilo de
vida, devido alguns sintomas apresentados. Desse modo, elas deixam de fazer o que
antes era rotina e lazer e passam a ndo viver com tanta intensidade como antes. A
desigualdade politica, cultural e socioecondmica entre mulheres pode intervir
desfavoravelmente na sua capacidade financeira, no que diz respeito a habitacéo,
seguranca fisica, lazer e transporte dentre outros, repercutindo como resultado na
qualidade de vida (TEIXEIRA, M. et al, 2015).

Dominio Espiritualidade/religido/crencas pessoais

Este foi 0 dominio que apresentou piores niveis de qualidade apresentando um
valor de 48,49. E formado por quatro facetas, espiritualidade/religido/crencas pessoais,
perddo e culpa, preocupacdes sobre o futuro e morte e morrer. Apesar de ser o dominio
com os piores valores, é composto pela faceta espiritualidade/religido/crencas pessoais
que apresentou um dos melhores resultados de todos os dominios com 79,6. A

religido/espiritualidade representa uma importante rede de suporte emocional, pois a
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crenga num poder superior transmite a essas pessoas esperanca, permitindo que elas
tenham fé, até mesmo, na cura, que ainda nao é algo concreto. Desta forma, as pessoas
que vivem com HIV/AIDS podem encontrar na religido um suporte para enfrentar os
problemas desencadeados ou agravados pela infeccdo. (NEVES, R.L.R.M. et al, 2010).

O diagnostico de HIV/AIDS representa um momento de grande impacto pessoal,
devido ao tratamento prolongado e as dificuldades em lidar com a infec¢do, além de
mudancas na rede familiar. Quando a mulher se depara com a afirmacao do diagndstico,
pode apresentar diversas reac0es perante a esta descoberta, manifestada muitas das
vezes por sentimentos de desespero ao imputar a infeccdo um fator determinante de sua
sentenga de morte. A espiritualidade é um subterfugio positivo para lidar com o
HIV/AIDS e com as alteracGes biopsicossociais que a doencga acarreta na vida das
mulheres que vivem com ela (TEIXEIRA, M. et al, 2015).

O pior resultado de todas as facetas também foi apresentado neste dominio, em
perddo e culpa (30,75). A culpa pode ser explicada por um sentimento desagradavel
ap0s uma transgressao, que persiste até que o equilibrio seja restaurado por reparacao ou
confissdo e perddo, também pode ser relacionada a dor e sofrimento que causou em si e
outras pessoas, por isso as mulheres que vivem com HIV/AIDS carregam um anseio
pelo perdao e remissdo da culpa, questdo que pode ser sanada em diversas religides e
culturas, com ritos de redencéo e perdao de falhas humanas (MEDEIROS B., 2010).

Valores desfavoraveis também foram encontrados para morte ou morrer (37,64)
e preocupacdes com o futuro (45,98). Mesmo com o progresso da TARV, a AIDS ainda
pode ser considerada letal e conviver com essa ideia € um fator gerador de estresse e
sintomas psiquicos. A morte é vista como terrivel, premeditada, lenta, mobilizadora do
medo, e discriminadora do outro que ndo se previne (CASTANHA, A.R. et al, 2007).
Além de todo sentimento relacionada a morte, a mulher deixa de se preocupar com a
morte de forma individual e passa a se preocupar com a morte em fungédo dos filhos,
pois sabe que eles, muitas vezes, dependem dela para sobreviver e sente-se na obrigacéo
de protegé-los (FELIX e CEOLIN, 2012).

O significado construido na vida dessas mulheres parece cheio de falta de
esperanca, medo e maus pensamentos que limitam os planos de vida futuros, uma vez
que enfrentar os problemas fisicos e sociais que a doenca acarreta pode ndo compensar,
uma vez que a cura ndo sera alcancada (FELIX, G.; CEOLIN, M.F., 2012).
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4.3- Qualidade de vida segundo a percepcdo das mulheres que vivem com
HIV/AIDS.

Analisaram-se as falas das mulheres a partir das trés perguntas feitas durante a
entrevista e foram formadas trés categorias: qualidade de vida na perspectiva de
mulheres que vivem com HIV/AIDS, cuidados para melhorar a satde, melhorias para

qualidade de vida.

4.3.1- Qualidade de vida na perspectiva de mulheres que vivem com HIV/AIDS

Esta categoria foi dividida em trés subcategorias: qualidade de vida como um

bem-estar geral, qualidade de vida com melhor acesso ao servico de saude organizado, e

qualidade de vida com aceitacdo pessoal e sem preconceitos.

Qualidade de vida como um bem-estar geral.

A partir das falas das mulheres, qualidade de vida foi descrita como: viver bem,
ter saude, ser feliz, ter boas relacbes pessoais, ter bons habitos de saude, boa
alimentacdo, atividade fisica, lazer, dormir bem, ter uma boa adesdo as TARV,
comparecer ao servico médico, ter boas condicdes de higiene, ndo fumar, evitar bebidas
alcoolicas, ter uma boa condicao financeira, um emprego, e um local adequado para

moradia.

“Ah é viver bem né? Viver bem com a gente mesmo... Viver bem com a

nossa familia.” M12

“Qualidade de vida... ndo fumar, ndo beber, fazer esporte fisico, ter a
vida ativa, de vez em quando sair pra dancar, pra levantar a autoestima,

viver a vida normalmente esquecendo que tem esse problema.” M51
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“Qualidade de vida para mim, é vocé estar com saude, né. Tomar
remédio direitinho, viver a sua vida, passear, andar, ter amigos. 1sso ai,
¢ qualidade de vida.” M15

“Qualidade de vida... hum... Uma boa alimentagdo, exercicio fisico, vocé
ter desejos e tentar realiza-los né? Nem que seja por etapa, vocé vai
realizando aos poucos mas vocé vai se sentindo bem e tentar ser feliz
né?” M06

“E esse medicamento agora, a gente tem essa oportunidade de tomar
esse medicamento e ele facilita a gente a viver mais, a viver bem né, eu
tomo ha vinte anos e até agora gracas a Deus eu ndo tive nenhum
problema, estou bem quem me olha assim ninguém diz. Pra mim € isso
tomar o remédio, ser forte que esses remedios sdo fogo, no inicio do
tratamento deles, cada vez assim que eu tenha que trocar porque ele ndo

estd fazendo coisas, é dificil.” M87

“Olha eu gostaria de ganhar um pouco mais, mas dentro daquilo que eu

ganho eu acho tenho uma qualidade de vida boa, € vocé ter uma boa

’

alimentacdo, uma moradia legal, isso é qualidade e vida para mim.’
M75

Segundo os depoimentos percebe-se que o entendimento das mulheres sobre

qualidade de vida é satisfatdrio, elas descrevem por situacdes objetivas e subjetivas, que

vai ao encontro com que Martins et al (2008) afirma, que através de indicadores

objetivos, como as condi¢Oes de salde e doenca, os aspectos do ambiente fisico, o

trabalho e o lazer; e dos indicadores subjetivos, como felicidade, satisfacdo com a vida e

bem-estar pode-se verificar boa qualidade de vida. Ademais, a reducao ou abandono da

bebida, fumo, drogas e praticas sexuais desprotegidas também colaboram para melhora

da qualidade de vida e prevencdo dos agravos da infeccdo (SILVA, L.M.S.; MOURA,
M.A.V.; PEREIRA, M.L.D., 2013).

Estar bem e ter salde sdo condic@es para ter qualidade de vida.
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“Esta situacdo indica a necessidade de focalizar o viver
saudavel e ndo ter como centro do cuidado a doenga. As
condicBes de vida sdo colocadas como um primeiro nivel de
necessidade, como aquilo que da condi¢Ges para aspirar um
viver melhor. Alimentagéo, lazer, trabalho e moradia incluem
este conjunto de condigcdes elementares para ter qualidade de
vida” (MEIRELLES et al, p.71, 2010).

Podem ser considerados aspectos facilitadores da aceitacdo do diagnostico os
sentimentos de autovalorizacdo de pessoas vivendo com HIV/AIDS, percepgéo positiva
dos antirretrovirais, aceitacdo da condicdo de viver com HIV/AIDS, uso de estratégias
para lidar com o esquecimento e compreensdo acerca da necessidade de niveis elevados
de adesdo (POLEJACK, L.; SEIDL, E.M.F., 2010). Dessa maneira, é possivel viver
bem consigo mesmo e com a familia, com a rede de apoio social.

Varios aspectos sdo considerados negativos para a qualidade de vida, entre eles,
pode-se destacar a baixa autoestima, a desvalorizacdo, a angustia de conviver com a
possibilidade de transmissdo do HIV para a pessoa amada e 0s sentimentos de culpa
(REIS, R.K.; GIR, E., 2010). Por isso se faz importante as mudancas nos habitos de
vida, além de ter condicdes melhores de trabalho, lazer e espiritualidade.

Para Foucault (1985) o Cuidado de Si se relaciona a ocupar-se de si mesmo, que
pode ser posto em pratica através de “cuidados com o corpo, regimes de saude,
exercicios fisicos sem excesso e satisfacdo, tdo medida quanto possivel das

necessidades” (p.56).

Qualidade de vida com acesso aos servicos de saude

Através das falas das mulheres percebe-se que 0 acesso aos servi¢os publicos
estd precario e piorando com o passar do tempo, mudancas que sao realizadas no
sistema ao invés de ajudar estdo atrapalhando, é clara nas primeiras duas falas a
insatisfacdo. Nas outras falas o acesso é apontado como algo necessario e essencial para

uma boa qualidade de vida.

“..eu moro atras de uma UPA, mas que ndo me beneficia em nada

porque a doutora passa 0s exames eu chego la e ndo consigo fazer
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nenhum eu fiz um exame que ela pediu urgente tem trés anos que eu nao
sei nem o resultado entendeu? Tem uma academia desses da terceira
idade né na frente da minha casa, mas eu ndo consigo uma consulta pra
poder passar pra um médico pra poder fazer exercicio como eu tenho
problema de coluna né e tenho artrite entdo ndo € qualquer exercicio
que eu posso fazer, mas eu ndo consigo e ai fico com aquela vida
sedentaria td6 cheia de dor no joelho dor nas costas e ndo consigo
médico.” M36

“Qualidade de vida é uma coisa que eu acho que ninguém hoje em dia
tem. Porque vocé tem um problema de salde, gracas a Deus, nessa parte
aqui eu ndo tenho o que falar, mas em outras partes esta muito dificil de
conseguir, vocé pede um exame, que as vezes o0 proprio médico pede e
pra vocé conseguir € um parto, atualmente ainda esta pior, depois que
eles inventaram esse negdécio de clinica da familia, pra mim esta pior,
porque primeiro o médico te dava um pedido ai vocé ia e procurava e ja
conseguia, agora ndo, vocé tem que ir no posto de saude ou na clinica da
familia, e aonde eu moro ndo tem clinica da familia, tem que ir no posto
de saude que € assim, vocé passa duas, trés horas la pra conseguir e as
vezes vai te levar pra um lugar longe pra caramba. Entéo nesse ponto eu
nao acho que dificultou, porque quando, por exemplo, meu marido ele se
trata nos servidores, atualmente ele so, e aqui também que ele se trata no
cardiologista, nos servidores ele praticamente esta, estd jogado pra
escanteio porque ele fazia tratamento de pele que ele ja teve cancer de
pele, e pra fazer uma consulta nova, tem que fazer tudo, ai uma vez ele
quase brigou la, porque ele disse: “vocé tem que ir ao médico pra poder
ir ao meédico, porque tem que ir no medico, pra ele da um
encaminhamento, primeiro ele te dava um encaminhamento e vocé ia
direto, agora ndo, o médico da o encaminhamento, vocé tem que ir pro
SISREG, pro SISREG te mandar pra um outro lugar, é muito dificultoso,

eu achei que estd com mais dificuldade do que era antes.” M86
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“Acho que é o que eu tenho hoje, um bom médico, uma boa consulta,

tomar meus remedios, isso pra mim é ter qualidade de vida.” M72

“E ter acesso a informagado, ao lazer, aos medicamentos.” MT7

“E vocé... Qualidade de vida... E vocé viver de um jeito que. E voceé ter
acesso a saude, ter acesso a cultura, acesso a educacdo, pra mim é
isso.” M03

E clara a caréncia desta populagio quanto ao acesso aos servigos basicos diarios,
esses servigos deveriam ser disponibilizados a todos de forma qualitativa pelos
governantes. Poréem o acesso é restrito ao que se relaciona ao HIV, como consulta com
infecto e fornecimento das medicacGes. Deveriam ser colocados em préatica 0s
principios de integralidade e universalidade, como proposto pelo SUS, porém ainda se
faz necessario investimento nesta area para a resolucao destas questdes.

O Sistema Unico de Satde (SUS) é uma politica publica que busca garantir a
todos os cidaddos brasileiros o direito de assisténcia a saude, previsto na Constituicao.
Desde a sua criagdo, houve muitos avancos e desafios a superar. Algumas estratégias e
politicas vém sendo formuladas e implantadas, em busca de mudancas que melhorem as
condicdes de saude da populacdo, de forma a viabilizar a universalidade do acesso aos
servicos de saude bem como o0s outros principios que regem o SUS
(NONNENMACHER, C.L.; WEILLER, T.H.; OLIVEIRA, S.G., 2011).

A garantia na legislacdo brasileira foi apenas mais uma etapa alcangada, para se
concretizar o direito a salde. E necessario ter como alicerce um modelo social
fundamentado na solidariedade humana e na igualdade social. Na pratica ainda existe
um acesso seletivo, focalizado e excludente. O acesso ao servico, apos a implementacao
do SUS apresenta avancos e limites. Os limites estdo associados, principalmente, a
fatores socioeconémicos ou pelas barreiras geogréficas e os avangos relacionados a
ampliacdo da oferta de servicos na rede basica de salde. Porém, ainda, persistem
significativas diferencas entre regides e municipios brasileiros (ASSIS, M.M.A;
JESUS, W.L.A., 2012).

Com isso, ressalta-se que a questdo do acesso tem de ser constantemente
abordada nos palcos da salde e que o gestor local necessita ser o mediador e
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mobilizador dessa discussdo; 0 acesso deve permear 0s planejamentos em salde,
preferencialmente de forma local, de modo a permitir a definicdo de acOes que sejam
aplicaveis em conformidade com as realidades das comunidades, pois a¢Bes muito
amplas, como as elaboradas no ambito nacional, ndo preveem as condigdes de
aplicabilidade nos diversos contextos do pais. As politicas nacionais poderdo
proporcionar um direcionamento no planejamento, mas cabe a todos os envolvidos no
contexto estudado pensar e estabelecer melhores formas de acesso, de acordo com as
suas necessidades (NONNENMACHER, C.L.; WEILLER, T.H.; OLIVEIRA, S.G,,
2011).

Muitas mulheres sofrem com experiéncias negativas adquiridas quando tentam
utilizar o sistema de satde ou deixam se influenciar pelo discurso de outras pessoas que
tenham dificuldades semelhantes e com isso abandonam um tratamento ou desistem de
tentar se inserir no sistema de saude. Apesar disto, € importante que elas insistam para
que tenham melhores oportunidades e esquegam as vividas anteriormente. Para Foucault
a prética de si, deve ser uma funcdo critica, e permitir desfazer-se de todos os maus
habitos, de todas as opinides falsas que podemos perceber da multiddo ou dos maus
mestres, como também dos pais e dos que nos cercam. Pois desaprender € uma das
importantes tarefas da cultura de si (FOUCAULT, M. 2010).

Qualidade de vida com aceitacao pessoal e sem preconceitos.

Algumas das mulheres entrevistadas expressaram a importancia da aceitacéo,
umas ndo aceitando a doenca que nao permite ter qualidade de vida, e outras
aprendendo a viver com ela. Além disso, abordaram um tema relevante, que é a
aceitacdo pelos outros e a questdo do preconceito, e para ter qualidade de vida elas

precisam se sentir aceitas e ndo ser estigmatizadas.

“Uma qualidade de vida. Sei nem como te explicar o que é qualidade de
vida. Qualidade de vida... pra mim seria 6timo se eu nao tivesse HIV. né,

seria uma o6tima qualidade de vida.” M29

“E viver bem, viver bem, tranquila, aceitar né no caso, a doenga que ja

veio. Aceitar, mas ndo aceitando tanto porque eu sei que um dia Deus, o
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Senhor Jesus esta providenciando a cura pra n6s aqui no mundo, eu

creio muito.” M71

“E ser feliz. Qualidade de vida é eu poder exercer meus direitos, N30
ficar pensando o tempo todo s6 no HIV, s6 na AIDS, ndo é sO tomar
remédio, é todo um conjunto. E poder ter lazer, entendeu? N&o ser
estigmatizada, poder viver bem, morar bem, comer bem, passear, isso é
qualidade de vida. Ta com meus amigos, curtir, rir pra caramba, isso €
qualidade de vida.” M21

“E ser aceita né, por todo mundo.” M23

“Qualidade de vida pra mim é vocé ter um tratamento adequado na
parte que... ... as pessoas gque nao soropositivas e uma boa alimentacéo,
uma boa... uma tranquilidade porque hoje mesmo assim as pessoas que
sdo soropositivas elas sdo criticadas, nem todos os lugares as pessoas
aceitam as pessoas soropositivas e o tratamento ele é um tratamento
eficaz assim da parte dos medicos que é um controle muito sério. Mas eu
vejo assim que o entendimento do ser humano hoje com pessoas
soropositivas ainda ta muito fechado sabe? Muita gente tem muita
critica e muita gente sdo pessoas que tem medo, acham que vai se
contaminar, acha que vai ter... como se diz assim, € uma pessoa suja, e
nao €. Nao é porque vocé € soropositivo que vocé vai ser uma pessoa
descriminada pelas outras. Entdo no regime de trabalho ou qualquer
outro lugar, se um chefe teu souber gue vocé € soropositivo ele te bota na
rua. Entdo eu acho que isso teria que mudar. Gostaria que mudasse. E o
meu pensamento. E, mais respeito né? Com as pessoas que S&0
portadoras né. Nao é s6 a AIDS ndo, o cancer também. Que as pessoas
que fazem tratamento, eu passei por essa situacdo com um parente meu
um ano em cima da cama e vocé vé o preconceito de pessoas que nao
querem nem chegar perto achando que vai se contaminar. Entdo tudo
nesse mundo as pessoas tdo com habito a pegar, se fosse assim, todo
mundo ficaria imune e ninguém pegaria nada. Entdo hoje eu penso que
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as pessoas estdo muito sem amor entre elas na parte as vezes
profissional ou na parte de familiares, nem todo aceita essa situagéo de
ter uma pessoa doente dentro da familia. Entdo eu penso assim. O amor,
teria que mais... as pessoas ter mais compaixao com aquilo que ta diante
dela porque desse mundo a gente ndo leva nada. Se vocé morre hoje,
amanha ja esqueceram de vocé. Entdo eu penso assim, temos que viver a
cada dia.” M27

“Qualidade de vida é ndo faltar as coisas, meus parentes me tratar bem,
néo rirem, olhar pra minha cara e rir, eu sei que eu estou velha, eu sinto
falta da minha televisdo que meu filho vendeu eu n&o tenho, fico fazendo
meu croché, meu ponto de cruz, reviro tudo pro tempo passar, eu estou
feliz porque eu estou viva e Jesus me abengoou com a casa minha casa
minha vida, eu estou que so Jesus, quinta feira eu tenho que ir la saber
Se VOu pegar uma casa ou apartamento no térreo, minha filha foi 1a pra

isso, ela escreveu tudo.” M60

A aceitacdo do diagnostico ainda é um tema muito conflituoso para essas
mulheres e a rede social se faz muito importante neste momento, pois se esta mulher se
sente aceita e recebe apoio fica mais facil sua adaptacdo a esta nova fase. Porém,
infelizmente muitas ainda trazem muito forte a questdo do preconceito sofrido, além
disso, as mulheres ainda se preocupam com a familia, como vao ser julgadas, o que vao
pensar delas, e por isso se isolam socialmente e muitas vezes ndo contam a ninguém o
resultado.

O HIV/AIDS acompanha os estigmas socialmente construidos podendo
atrapalhar a aceitacdo da infeccdo pela pessoa. E normal haver diferencas nas reacdes ao
estigma da AIDS. Por isso, os relacionamentos afetivos e sociais sdo indispensaveis
para diminuir o impacto do diagnostico (TEIXEIRA, M et al, 2015).

Com isso, muitas vezes as mulheres se depararam com situacdes de
discriminacdo, abandono, segregacdo, estigmatizacdo, falta de recursos sociais e
financeiros, ruptura nas relacdes afetivas e problemas com a sexualidade. Diante desse

panorama, enfrentar a doenca torna-se cada vez mais probleméatico e, como
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consequéncia, a qualidade de vida pode ser comprometida (CASTANHA, A.R. et al,
2007).

A aceitacdo da doenca é processo dificil, pois diante do diagnostico da doenca,
um dos principais temores das pessoas que vivem com HIV/AIDS é sofrer algum tipo
de preconceito, discriminagéo ou estigmatizacdo (SCHERER, E.F. et al, 2013). O medo
das percepcOes de preconceito que se expressam nas atitudes de outras pessoas € tao
iminente que gera desconforto para quem vive com a doencga, que passa a se sentir,
algumas vezes, discriminada até mesmo pelas pessoas mais proximas, como filhos e
outros parentes (MEIRELLES et al, 2010).

O principio do Cuidado de Si pode ser descrito como

“0 preceito segundo o qual convém ocupar-se consigo mesmo €
em todo caso um imperativo que circula entre numerosas
doutrinas diferentes; ele também tomou a forma de uma atitude,
de uma maneira de se comportar, impregnou formas de viver;
desenvolveu-se em procedimentos, em praticas e em receitas
que eram refletidas, desenvolvidas, aperfeicoadas e ensinadas;
ele constituiu assim uma pratica social, dando lugar as relac6es
interindividuais, as trocas e comunicacbes e até mesmo a
instituicbes; ele proporcionou enfim, um certo modo de
conhecimento ¢ a elaboragdo de um saber” (FOUCAULT, 1985,
p.50).

Se a mulher compreender que precisa ocupar-se consigo, adquirindo um
conhecimento das préaticas que precisa realizar, sera facilitada sua aceitacdo, e so a partir
dai ela poderd ocupar-se com 0s outros, podendo assim, intervir na aceitacdo das

pessoas que a cercam e melhorar o convivio com a sociedade.

4.3.2- Cuidados necessarios para melhorar a saude.

Trés subcategorias foram formadas a partir do que as mulheres relataram fazer

para cuidar da sua saude: a primeira foi 0 uso da terapia antirretroviral, a segunda, bons

habitos de vida e a terceira o cuidado de si.
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Uso da terapia antirretroviral

A maioria das mulheres expos em seus relatos que o principal instrumento para
cuidar de sua satde era tomar as medicagdes, além disso, fazer exames e comparecer
nas consultas, ter uma boa alimentacdo, dormir bem, o que caracteriza uma boa adeséo

ao tratamento.

“Eu procuro tomar o remédio na hora certa, direitinho sem errar, ndo
deixo de tomar nenhum dia, porque eu sei que 0 negocio nado € brinquedo
e conto muito com fé sempre que tem me ajudado muito, gracas a Deus,
eu durmo bastante mesmo, nossa eu durmo muito, e é isso, e comer, eu
como normal gracas a Deus ndo me deu mais nada. Depois [...] ndo tem
sido facil nao.” M04

“Ndo fago muita coisa ndo, SO 0 minimo necessario. E tomar os
medicamentos que é a coisa principal, e religiosamente, assim ndo no
horério certinho, mas no intervalo maximo de uma hora. Nao tem assim,

fazer os exames todos quando sdo requisitados, as consultas.” MT7

“Procuro tomar 0S meus remédios direitinho, parei de usar drogas,
assim 0s que eu usava bebidas, perder noite de sono, essas coisas,

Consegui reduzir muitas coisas.” M80

“Bom, além de tomar meus remédios certinho, eu procuro ndo faltar as
minhas consultas porque eu nunca tive doenca oportunista. Quando me
aparece uma dor de cabeca, um mal estar, qualquer coisa... eu vou logo
ai eu ja corro logo pra poder saber. Eu procuro sempre estar inteirada e

procurar o médico em qualquer coisa que eu sinto, pra me manter bem.’
MO06

A adesdo a TARV e o cuidado da saude sdo fatores que estdo associados, tendo
em vista que a utilizacdo dos antirretrovirais contribui para a melhoria da satde do
individuo, diminuindo as manifestacGes clinicas da infec¢do, prolongando a sobrevida e
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consequentemente trazendo uma melhoria na qualidade de vida das pessoas que vivem
com HIV/AIDS. Com o advento dos antirretrovirais, observou-se uma melhora
significativa na qualidade de vida dos pacientes, no qual um dos objetivos dessa terapia
antirretroviral é a diminuigdo da carga viral, para torna-la indetectavel num periodo de
seis meses. (SOUSA, P.K. et al, 2013)

Com a melhoria dos medicamentos a pessoa com HIV/AIDS pode levar anos
para apresentar algum sintoma de doenca oportunista, sendo possivel realizar sua
atividade profissional normalmente e continuar com suas tarefas cotidianas
(FERREIRA et al, 2011). Apesar disso, fatores como o convivio com os efeitos
adversos das medicacBes, e as adaptacfes que precisam ser realizadas na vida diaria
para a administracdo destes medicamentos podem dificultar a adesdo (MEIRELLES et
al, 2010).

Em todas as falas desta categoria encontramos palavras como: direitinho,
religiosamente, certinho, palavras que nos remetem a uma posicdo regredida,
infantilizada, que pode ser relacionada disciplina geradas a partir da autoridade do
médico. Foucault (1987) diz que podemos chamar de disciplinas “os métodos que
permitem controle minucioso das alteracGes do corpo, que realizam sujei¢do constante
de suas forcas e lhes impdem uma relagcdo de docilidade-utilidade” (p.118). O corpo é
alvo de poder, se manipula, se modela, se treina, obedece, responde, se torna habil, pode
ser associado ao livro Homem-Magquina que € refletido para controlar e corrigir as
operacbes do corpo, € a reducdo materialista da alma e uma teoria geral de
adestramento, unindo o corpo analisdvel ao corpo manipulavel (FOUCAULT, M.,
1987).

Cuidar da saude através dos bons habitos de vida

Muitas mulheres cuidam da sua salde através dos bons habitos de vida,
realizando uma boa alimentacdo, praticando exercicios fisicos, tendo uma boa noite de
sono, se prevenindo de doencas oportunistas, praticando atividades de lazer,
trabalhando, estudando, tendo boas relagbes pessoais, ndo fumam, ndo consomem

bebidas alcodlicas e comparecem ao servico de saude.
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“Ah, procuro fazer uma boa alimentacdo, fago exercicio fisico, evito
pegar friagem porque pra mim qualquer coisa pneumonia vem, evito sol

em excesso, calor, praia, essas coisas.” M25

“Hummm... Tento me alimentar bem, tento ler pra tentar fortalecer a
minha memoria, t6 tentando voltar a estudar, vou ao médico... E o que

eu posso fazer hoje em dia, ndo tem muito o que fazer.” M13

“A Unica coisa que eu ndo faco é isso exercicio, o resto eu faco, eu sou
vaidosa eu gosto de dormir o maximo possivel, eu gosto de me alimentar
bem n&o como fritura, ndo como (adoro doce), mas me controlo, nédo
como n&o como e é isso ndo bebo, ndo fumo. ” M47

“Como eu sempre fiz, eu me alimento bem, eu faco exercicios, namorar
também é bom né? Que mais? Sair, me divertir e eu faco isso
independente se eu t6 com alguém ou sozinha... ir no cinema... eu acho
que vocé tem que fazer muita coisa que vocé goste de fazer. Eu tenho
filho, mas eles ja estdo grandes, as vezes eu me aborreco ai eu vou no

shopping, vou no cinema... isso faz eu esfriar minha cabe¢a.” MO7

“Ah eu gosto de ter um bom sono, ouvir boas muasicas, admirar muito a
natureza, gosto muito de olhar pro mar, pro ceu, natureza. Cheiro de
verde me faz bem. De fazer essas coisas que me recarregam. Eu gosto.

Dancar também gosto muito” M39

Avaliar a qualidade de vida é um processo complexo, pois envolve parametros

subjetivos, como bem-estar, felicidade, amor, prazer e realizacdo pessoal, além de

medidas objetivas que refletem a satisfacdo das necessidades basicas, econémicas e
sociais de determinada sociedade (DIAS, J.C.R. et al, 2010), refletindo na busca de

alcancar essa meta as pessoas tentam melhorar os habitos de vida. Além disso,

procuram melhorar o modo de viver, condi¢cBes de trabalho, habitacdo, ambiente,

educacdo, lazer, cultura, acesso a bens e servigos essenciais (CAMPOS; NETO, 2008).

Na idade de ouro o cuidado de si tem o0 eu (0 si mesmo) como objeto principal.

O cuidado de si encontrado nesse momento também esta ligado a exercicios e préaticas
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que devem ser realizadas com o objetivo de corrigir e formar o eu. Nd& h& mais a
questdo da ignorancia e sim a busca por erros, maus habitos, dependéncias que devem
ser corrigidas. O sujeito necessariamente precisa reformar-se (OLIVEIRA, L.M., 2012).
A fim de cuidar de sua salde e melhorar a qualidade de vida as mulheres buscam
realizar as préticas que elas conhecem como eficientes e que sdo mais agradaveis a elas,

buscando melhorar os maus habitos e corrigir seus erros.

Cuidando da saude fortalecendo a autoestima e o cuidado de si

Observa-se a partir do relato das mulheres que o que elas fazem para cuidar da
saude é o normal do dia-a-dia, cuidar da prépria higiene, de suas casas, comparecer nos
servicos de saude e realizar o tratamento adequado, a preocupacdo delas € o

autocuidado.

“Me cuidando.” M84

“Tudo, ndo deixo de fazer nada, ndo gosto de ndo deixar de fazer nada,
vivo normalmente como qualquer outra pessoa, sO que gente tem nossa
restricdo, a gente sabe né até onde a gente pode ir e até aonde a gente
nao pode.” M72

“Eu procuro levantar cuidar da minha casa, cuidar de mim, do meu
cabelo, da minha unha, cuidar do meu corpo, se bem que ndo da pra
cuidar desses calombos que eu estou sabe, porque eu estou na fila de

espera ainda pra fazer a cirurgia.” M14

Através das falas foram expressos varios tipos de cuidado, cada uma encara de
uma forma e o faz como acha correto, adaptando as verdades aprendidas a suas
realidades. O Cuidado de Si é uma pratica constante e abrange amplo significado,
focando o ocupar-se consigo e preocupar-se consigo, sendo rodeado por diversos
significados de como cada um pode cuidar de si. O Cuidado de Si é um exercicio e

exige tempo para coloca-lo em pratica, esse exercicio de si mesmo na filosofia antiga
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foi considerado como dever e técnica, contendo um grau de obrigacdo fundamental
(BOLSONI, B.V., 2012).

Para Foucault o autocuidado é substituido pelo cuidado de si, o qual é oriundo
do conhecimento socratico-platdnico entendido pelo autor como a arte da existéncia, ou
seja, principio segundo o qual convém ocupar-se de si mesmo derivando em
imperativos sociais e elaborando saberes coletivo (KAHLMEYER-MERTENS, R.,
2006).

O cuidado de si s6 é questionado ou valorizado e percebido como essencial para
0 ser humano, a partir do momento em que as pessoas tomam consciéncia do seu direito
de viver e do estilo de vida que tém. Visto que, no dia-a-dia, quando se encontra
aparentemente bem e saudavel, ndo se da a devida importancia ao constante exercicio
do cuidar de si (SILVA, 1.J. et al, 2009).

Vale ressaltar que um dos efeitos colaterais das terapias antirretrovirais que mais
afeta as mulheres é a lipodistrofia, levando a baixa da autoestima e a alteracdo da
imagem corporal (GOMES, A.T.M.; SILVA, EIM.P.S.; OLIVEIRA, D.C.,, 2011). A
lipodistrofia é causada pelas anormalidades metabdlicas geradas pelo uso das TARV, e
caracteriza-se por redistribuicdo e acumulo da gordura corporal. A fim de evitar os
diminuir a lipodistrofia recomenda-se controle do padréo alimentar, para normalizar o
metabolismo, e a realizacdo de exercicios fisicos (FALCAO, M.; CASTRO, A.C.O.;
SILVEIRA, E.A., 2012).

4.3.3- A¢des que as mulheres julgam que pode melhorar a qualidade de vida.

O estudo de categoria gerou a divisdo de oito subcategorias que falam sobre
como as mulheres anseiam melhorar sua qualidade de vida, sdo elas: estimulo aos bons
habitos de saude; melhores condicbes financeiras; acesso e estabilidade no trabalho x
aposentadoria; importancia da rede social e de apoio; alteracdo na apresentacdo dos
antirretrovirais; o alcance da cura e o retorno a plena qualidade de vida; e melhorias nas
politicas publicas e no acesso a saude. Além dessas ainda tiveram mulheres que
expressaram sua satisfacdo com a qualidade de vida afirmando que ndo precisam

melhorar.
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Estimulo aos bons habitos de saude

Foi relatado pelas préprias mulheres neste estudo que para ter qualidade de vida
é preciso ter bons habitos de saude e aquelas que ainda ndo praticavam tais habitos,
relataram que estas a¢bes que eram importantes para melhorar sua qualidade de vida.

“Ah no caso se a gente tivesse um... tipo um...eu N0 caso sempre quis
entrar numa academia, fazer algum exercicio...se eu tivesse condicGes
agora né... E, se eu tivesse uma melhor condicdo financeira sim eu

poderia ta fazendo.” M20

“A minha pra melhorar eu estou achando que vou ter que fazer assim,
um exercicio, uma fisioterapia que eu estou precisando, essas coisas
assim que eu estou precisando realmente, que pudesse fazer, se tivesse

mais facilidade eu faria. ” M86

“Ah acho que eu vou ter que procurar ajuda em termos de alimentacéo.
Eu acho que melhoraria se eu emagrecesse, porque eu acho que 0 peso
atrapalha muito. A autoestima por mais que vocé ja esteja assim na
situagdo que eu to, eu ndo vou me entregar, porque eu to assim que eu
vou ter que piorar. Ta gorda, andar desarrumada, ndo fazer as unhas,
nao fazer cabelo e isso ndo implica. Eu continuo fazendo minhas unhas,
vou a saldo, eu faco os cabelos, fago tudo. A Unica coisa que eu ndo
consigo cuidar € da minha boca, da minha alimentacéo. O resto eu faco
tudo. Faco cabelo, faco unha toda semana, sobrancelha, compro
bastante roupa, adoro vender minhas roupas que eu trabalho com linha
jovem, eu s gosto de vender roupa para jovem. Entdo € uma coisa que
eu amo. Entéo esse meu servico me preenche porque eu lido com jovem e
assim da minha idade em diante é muita reclamacdo, ja chegam as
minhas.” M30

“Me alimentar melhor, ter mais horarios pra me alimentar, dormir

melhor ter mais horarios pra dormir, eu tenho muito sono.” M67

83



“Melhorar? Eu fumo, parando eu poderia melhorar, eu tenho vontade,
mas ai a gente acaba botando ah € o meu refugio né, ele é a minha

valvula de escape.” M53

A vontade de melhorar a qualidade de vida é expressa pela maioria das
mulheres, elas apontaram as situacfes que mais precisam de intervencdes nas suas
vidas. Essas situacOes estdo relacionadas ao cuidado com o corpo que cada uma
apresenta. Foucault (1985) defende que o cuidado com o corpo enquanto sujeito da acao
é um investimento nas préaticas de si que cada ser humano pode dispensar a si proprio,
pois se constituem em preocupagdes de varias ordens, que sdo elas: “o medo do
excesso, a economia do regime, a escuta dos disturbios, a atencdo detalhada ao
disfuncionamento, a consideracdo de todos os elementos (estagédo, clima, alimentacéo,
modo de vida) que podem perturbar o corpo ¢ através dele, a alma” (p.62).

Existem mudangas importantes para gerar uma melhor qualidade de vida, como
evitar drogas, bebidas, relagcbes sexuais desprotegidas, entre outras, e existem aquelas
relacionadas ao isolamento social e lazer, como 0 medo e a culpa da contaminacao que
dificultam o convivio social dessas mulheres (SILVA, L.M.S.; MOURA, M.AV.;
PEREIRA, M.L.D., 2013).

Apontam, também, medidas ndo medicamentosas que sdo recomendadas, que
incluem boa alimentacdo e pratica regular de atividades fisicas. A combinacdo de
fatores, como a influéncia benéfica da atividade fisica de moderada intensidade sobre o
sistema imunitario, o bem-estar psicologico causado pelo exercicio em virtude de sua
capacidade de reduzir o estresse, a ansiedade e a depressdo, bem como a possibilidade
de reforcar a autoestima e a autoconfianca, é apontada como a provavel explicacdo para
o0 beneficio geral da atividade fisica (ALMEIDA et al, 2011). Apesar dos beneficios ja
vistos, muitas vezes, a questdo financeira impede que estes sejam colocados em pratica,
isso se da pela dificuldade encontrada de se manter no emprego ap0s a descoberta do
HIV, pois as mulheres passam a sofrer com estigmas e preconceitos que a fazem sair ou
perder o vinculo trabalhista (FERREIRA et al, 2011).
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Melhoria das condicdes financeiras

Algumas mulheres relacionaram a melhoria da qualidade de vida com uma
condicdo financeira estdvel e superior, e que seria através da renda que elas

conseguiriam suprir suas demais necessidades.

“Ganhar dinheiro, ter dinheiro e viajar... ai melhoraria bastante minha
qualidade de vida. Ter dinheiro para viajar que ai... O que falta as vezes
é dinheiro mesmo... dinheiro ndo é tudo mas faz uma falta né? So isso.”
MO7

“Mais uma vez, é sair de onde eu moro ter a minha casa propria, ndo é
minha casa propria, eu moro na casa da minha filha, e ter uma renda
melhorzinha pra eu poder ter mais sossego de pagar minhas contas, mais

independente, ndo depender mais da minha mée. ” M10

“Viver com mais dinheiro (risos) ndo mentira, melhorar tipo assim, é
serio viver com mais dinheiro logico, né. Mas assim, se a gente pudesse
ver todo mundo igual, né. Assim, ndo todo mundo igual, mas pelo menos
equilibrado, né. Se todas as camadas sociais estivessem mais ou menos
equilibradas, né em relacdo a HIV/AIDS. Infelizmente ndo é assim.”
MO03

Essa necessidade de melhoria da renda para realizar os anseios e desejos, esta
diretamente ligada a maior parte da populacdo do estudo apresentar renda até cerca de
dois salarios minimos (R$1.500,00) que ¢ associado a baixa escolaridade apresentada, a
maioria ndo conseguiu completar o ensino fundamental. As falas sustentam a afirmacéo
de pauperizacdo da doenca abordado por Sousa et al (2013).

A qualidade de vida das mulheres pode ser associada a condicGes financeiras
melhores, que facilitam o autocuidado e o tratamento. Com isso percebe-se que a
qualidade de vida estd intimamente ligada a insercdo socioecondmica e a exclusao
social. Muitas vezes as mulheres sdo, em sua maioria, dependentes dos parceiros, vivem
com recursos financeiros escassos, sem apoio, sem trabalho, o que faz que elas aceitem
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a situacdo de conviver em um ambiente pouco favoravel para suas aspiracfes e para
realizacdo de seus desejos. Esta situacdo pode comprometer a qualidade de vida das
mulheres nas questdes relacionadas a satisfacio com a vida (GALVAO, M.T.G. et al,
2004).

Para Foucault (2010) o cuidado de si é uma espécie de aguilhdo que deveria ser
implantado na carne dos homens, cravado na sua existéncia, e gerar um principio de
agitacdo, um principio de movimento, um principio de permanente inquietude no curso
da existéncia. Atraves do cuidado de si, as mulheres devem se movimentar e ir a busca
de realizar seus desejos, com objetivo de sempre buscar mais, tentando assim conseguir

meios de melhorar sua renda.

Acesso e estabilidade no trabalho e ter a garantia da aposentadoria

Ter estabilidade de trabalho foi um tema abordado pelas mulheres, pois elas
encontram diversas dificuldades de conseguir iniciar em um emprego estavel e depois
de conseguir manter-se no local devido aos problemas relacionados ao HIV/AIDS,
como precisar faltar algumas vezes para comparecer as consultas, realizar exames e
receber as medicacbes, ou até mesmo 0 preconceito que sofrem por viver com
HIV/AIDS. Em oposigéo, outras mulheres relatam que a melhoria da qualidade de vida
viria com a possibilidade da aposentaria, porque enfrentam carga horarias extensas de

trabalho e ndo conseguem separar um tempo para cuidar de sua saude.

Na verdade eu t0 louca pra voltar a trabalhar, eu sinto muita falta disso
e ndo consigo... Nao consigo... eu até pedi pra um amigo... és ... mas ele
fala que vai pedir exame de sangue e vai saber... Mas a minha advogada
falou que é ndo é obrigatorio a fazer exame de sangue...ai eu fico
naquela.... ai a gente tem vontade de voltar a trabalhar, ai eu fico
pensando... eu tentei fazer dois cursos, mas sera que eu vou conseguir ir
entendeu? Trabalhar? Se eu ndo consegui fazer dois cursos juntos, sera

que eu vou conseguir ter a rotina de um servico?” M13

“Ah menina, eu queria ter vergonha na cara e estudar mais um pouco
pra poder trabalhar num lugar melhor. To tentando me mudar de onde
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eu moro, que ta brabo pra caramba 14, mas eu acho que é isso. Fazer
alguma coisa em meu beneficio profissional no momento, pra poder ter

um saléario melhor, poder morar num lugar melhor, é isso.” M40

“Como poderia melhorar? Acho que arrumando um emprego para
trabalhar, porque eu tenho vontade de trabalhar, eu tenho, ficar parado

ndo da ndo.” M56

“Melhorar mais? Ah se eu pudesse ndo trabalhar nunca mais, ficar s6

em casa, ia melhorar bastante né, ia ser bom demais... ” M81

“Ah s6 quando eu parar de trabalhar, trabalho muito. ” M83

Neste contexto, o elemento trabalho se propaga em dois eixos: um de carater
mais positivo, que favorece uma melhor qualidade de vida ao propiciar melhores
condicdes financeiras e oferecer estabilidade e credibilidade, e ocupacao psicossocial,
atribuindo ao individuo perante a sociedade o status de produtivo; e outro eixo de
carater mais negativo, no qual o trabalho é associado a diminuicdo e/ou perda da
capacidade. Assim explica-se a vontade de trabalhar de algumas mulheres e de outras
ndo. E por meio do trabalho que o individuo atribui significado e sentido a propria
existéncia. Tendo o trabalho um sentido tdo amplo e estruturante na vida das pessoas,
qualquer limitagdo que impeca de exercer uma atividade produtiva provoca alteracées
profundas na vida, tornando o individuo doente mais sujeitado e sem direitos, afetando
diretamente a qualidade de vida (CASTANHA, A.R. et al, 2007).

No ambito do trabalho, a AIDS ndo é compreendida como uma doenga como as
outras, sobre as quais as empresas tém responsabilidades, enquanto segmento da
sociedade civil, isso gera problemas no local de trabalho, pois muitas empresas ainda
ndo sabem como lidar com tais questdes (FERREIRA et al, 2011).

Devido a essas questdes insatisfatorias relacionadas ao HIV muitas mulheres
perdem seus empregos de forma indevida e tentam conseguir o beneficio ou
aposentadoria e também ndo obtém sucesso devido ao excesso de burocracias impostas
pelo sistema. Por isso, a relevancia de que elas empoderem-se e adquiram argumentos

suficientes para poder lutar por seus empregos sem sofre retaliacbes ou para lutar por
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seus direitos. Relacionado a isso, Foucault (2010) afirma que a aplicacdo de si € uma
pratica adulta a ser exercida por toda a vida, e seu papel pedagdgico tende a se dissipar.
A prética de si € concebida como um combate permanente e apresenta também a funcéo
de luta. N3o se trata somente de formar, para o porvir, um homem de valor. E preciso
fornecer aos individuos as armas e a coragem que lhe permitiram lutar por toda a sua

vida.

Importancia da rede social e de apoio para obter uma melhor qualidade de vida

Para muitas mulheres a qualidade de vida melhoraria se tivessem uma rede de
apoio, amigos e familiares, que compreendessem e aceitassem 0 convivio sem
preconceitos. Algumas apresentam ainda, a necessidade de conviver com outras pessoas

que também vivem com HIV/AIDS para que possam se sentir iguais.

“Ah. Eu ndo sei, mas a amizade é conta muito, ne. Vocé ter com quem
conversar ter bastante amigo, ter bastante grupo de amigos, pessoas do
grupo que conversam bastante, dialogam bastante, tinha que ter bastante
teatro pra gente ir, antigamente tinha quando a gente tava livre, elas

faziam essas coisas... ” M04

“Ah conhecer, como eu falei, conhecer pessoas igual a mim, pra poder
conversar, pra desabafar, entendeu?! Eu ndo tenho ninguém soO isso

mesmo, que eu fico, entendeu? ” M41

“Me divertir mais, podia pegar um cinema, um teatro, uma praia, sair
com 0s amigos, se tem uma coisa que eu me amarro é de esta assim no
meio do povo que tem 0 mesmo problema que eu, sempre na minha casa
tem uma festinha, cato uma amiga ou um amigo que tem O mesmo
problema que pra eu me sentir bem, que se tiver sé eu ja abaixo a cabeca
comeco a chorar, eu fico assim, poxa s6 eu que tenho esse problema e

isso e aquilo, ai me arrasa mais.” M14

88



“Nao sei, queria ter condicOes de sair, assim, mas sair sozinha que eu
detesto incomodar as pessoas pra sair comigo, mas eu estou sentindo
que ndo posso sair sozinha, me sentido fraca, debilitada, minha familia
nem liga pra mim, porque é o jeito deles de ser mesmo, eu estava no
telefone hoje de manha falando com a minha cunhada que sou uma
pessoa tdo familia, coisa que meus filhos ndo sdo. Meu marido esta
sempre me ajudando é o Unico que pode me ajudar, mas ele tem que
trabalhar. Por ele eu ficava em casa, mas eu falei pra ele que vinha aqui

e depois ia pra casa.” M66

O apoio, as mulheres que vivem com HIV/AIDS, podem ser manifestado pela
ajuda nos cuidados e realizacdo de atividades diarias, acompanhamento as consultas,
estimulo para manutencgéo do tratamento. As fontes de apoio social podem ser informais
representadas por pessoas das suas relaces sociais, tais como amigos e familiares e
também dos sistemas de apoios formais como 0s servigos de saude e sociais (igreja,
grupos de apoio e convivéncia, etc). O apoio social de familiares, amigos e parceiros
tém sido associados com melhor qualidade de vida (REIS, R.K. et al, 2011).

Verifica-se que renda familiar, suporte social emocional e enfrentamento
focalizado no problema sdo preditores positivos da qualidade de vida. A investigacédo
sobre o suporte social tem sido objeto de interesse devido as situacfes de preconceito e
discriminacdo que podem caracterizar as reacdes sociais a soropositividade, levando,
muitas vezes, ao isolamento social, a restricdo dos relacionamentos interpessoais e as
dificuldades no campo afetivo-sexual, com impacto negativo na rede social de apoio de
pessoas que vivem com HIV/AIDS (SEILD, E.M.F.; ZANNON, C.M.L.C;
TROCCOLLI, B.T., 2005).

Evidencia-se, com alguma consisténcia, a associacdo entre disponibilidade e
satisfacdo com o suporte social, bem-estar psicoldégico e percepcdo positiva da
qualidade de vida, corroborando achados que indicam o papel do apoio social como
moderador do estresse em contextos relacionados ao processo saude-doenca (SEILD,
E.M.F.; ZANNON, C.M.L.C.; TROCCOLI, B.T., 2005).

Devido a questdo social que envolve as mulheres que vivem com HIV/AIDS, o
convivio social acaba ficando prejudicado, percebemos isso através da caréncia de rede
de apoio expressa nas falas. Para Foucault ter cuidado consigo mesmo “é um principio
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valido para todos, todo tempo e durante toda vida” (1985, p.53). Muchail complementa

expondo a importancia da rede de apoio quando diz: “Cuidar-se ndo se circunscreve ao

vinculo dual e amoroso entre mestre e discipulo, expande-se aos circulos de amizade

[.-],

parentesco, de profissdo, quer em formas individualizadas (cartas,

aconselnamentos, confidencias), quer institucionalizadas e coletivas (escolas,
comunidades, etc)” (2011, p.76)

Necessidade de melhorias relacionadas a terapia antirretroviral

Abordando o tema dos medicamentos, diversas opinides surgem, algumas

afirmam que a qualidade de vida melhoraria apenas fazendo uso da TARV, outras

relatam que a quantidade de remédio € muito grande e que a melhoria da qualidade de

vida seria se criassem uma nova formula que diminuisse a quantidade de medicamentos

e doses. E ainda houve mulheres que falaram que sé teriam qualidade de vida se

pudessem ndo utilizar mais as medicagoes.

“Tomando meus medicamentos direitinho, comparecendo ao médico,
esses dias mesmo eu estava pensando assim, se a gente ndo se cuida
qguando ta4 nova quando ficar velha a qualidade de vida é bem pior...”
M59

“Voltando a fazer tudo isso, meus exercicios, alimentacdo correta,

tomando meus medicamentos, vindo as consultas, isso tudo.” m63

“Nesse momento com todos os problemas, s6 mesmo diminuindo a
quantidade.” M87

“Como poderia? Eu poderia melhorar se ndo tivesse tomando esse
coquetel, que € um saco, e acredito que pelo tempo que eu estou
indetectavel, pela quantidade de remédio que eu tomo, se diminuisse ia

melhorar bastante, mais a minha qualidade de vida.” M51

“Néao tomando remédio.” M74
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“Se eu nao precisasse mais tomar nenhum remédio, porque vocé tem que
conviver com essa quantidade de remédio, isso € muito ruim, por
exemplo, eu tomo a noite e as vezes deixo de tomar um vinho com meu
marido, de fazer algumas coisas que eu tenho, ah ndo vou fazer agora

porque tenho que esta na hora do remédio, sé isso.” M65

Os efeitos colaterais, a quantidade de medicamentos, a forma e o rigor como
devem ser tomados, acabam prejudicando a adesdo das mulheres que vivem com
HIV/AIDS. Por isso se faz necessario que elas entendam a verdade da realidade da
infeccdo e a necessidade do uso da medicacao.

Um fator facilitador da adesdo ao tratamento é crer em seu beneficio para a
salde e sobrevivéncia, ter consciéncia de que a ndo ingestdo de medicacdes pode
agravar a enfermidade, a vontade de viver e de ter um futuro. Existem alguns fatores
que dificultam a adesdo medicamentosa como a rigidez dos horarios, nimero de
comprimidos, alteragdes nas rotinas diarias e efeitos indesejaveis da medicagdo, com
isso, vem a esperanca da descoberta de uma medicacdo que facilitasse a adeséo
(KOURROUSKI, M.F.C.; LIMA, R.A.G., 2009).

Utilizar uma medicacéo para algo que nao tem cura e a ndo aceitacdo da doenca

constituem fatores que influenciam, diretamente, na adesdo medicamentosa. A auséncia
de sintomas tambem dificulta a aceitacdo da doenca e, consequentemente, o tratamento,
por isso o discurso de melhoria de qualidade de vida sem o uso da medicacédo
(KOURROUSKI, M.F.C.; LIMA, R.A.G., 2009).
A pessoa que vive com HIV/AIDS para ter uma boa adeséo ao tratamento carece tomar
0os medicamentos precisamente nos horarios recomendados, nas doses corretas e pelo
tempo pré-estabelecido. E importante destacar que a ndo adesdo ou uma adesdo
insatisfatéria é apontada como a principal causa para falhas imunoldgicas dessas
pessoas. Por isso existe um rigor imposto aos individuos para cumprir de forma
fidedigna a prescricdo (BRANCO, C.M., 2007).

N&o existem evidéncias de que o uso concomitante de alcool com as terapias
antirretrovirais diminua seus efeitos. Por outro lado, o uso de alcool pelas pessoas em
uso da TARV traz problemas que estdo ligados a adesdo ao tratamento e a
hepatotoxicidade. “Os problemas mais frequentemente relacionados a adesdo ao

tratamento dizem respeito a falhas na periodicidade da tomada de medicamentos ou a
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falta de percepcdo de que os antirretrovirais ndo podem ser utilizados em horérios
préximos a ingestdo de bebidas alcodlicas” (BRASIL, 2010).
A mulher entendera e aceitara mais facilmente as medidas necessarias a ela ap6s
o diagnéstico, pois segundo Foucault, o sujeito precisa se reconhecer como doente ou
ameacado pela doenca. Com isso, através da pratica de si,
“0 sujeito se constitui face a si proprio, ndo como um simples
individuo imperfeito, ignorante e que tem necessidade de ser
corrigido, formado e instruido, mas sim como individuo que
sofre certos males e que deve fazé-los cuidar, seja por si mesmo,
ou por alguém que para isso tem competéncia. Cada um deve
descobrir que estd em estado de necessidade, e que lhe é

necessario receber medicacdo e socorro” (1985, p.62).

O alcance da cura para a obtencdo da gualidade de vida.

O alcance da cura significa para algumas mulheres o retorno pleno a qualidade

de vida, para elas a Unica possibilidade de melhorar é ndo apresentando a doenca.
“Olha como poderia melhorar? Se os estudiosos encontrassem ne a cura
nossa seria assim como todos querem. Isso seria uma boa qualidade de
vida.” M50
“Ah tendo saude, ndo ter isso. N&o ter o HIV! " M25
“Um dia podendo saber que tudo isso acabou.” M35
“Pra melhorar sé se eu ficasse sem isso, e isso s6 Deus para tirar.” M58

do tendo essa doenca.” MT1

Apesar de todo avanco das terapias para o HIV e das tecnologias de informacéo,

0 medo do que se pode desenvolver futuramente ainda é presente entre as mulheres, por
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1SS0, muitas gostariam que fosse encontrada a cura, pois elas ndo estariam mais sujeitas
aos possiveis males da infecgdo.

Estamos vivendo uma constante modernizagdo da medicina, em que conceitos,
conhecimentos e praticas se atualizam a cada instante. Essas mudancgas, somadas as
crencas, despertam a esperanca da cura e fazem que utilizem a religido, a espiritualidade
e, principalmente, a fé como bases de suporte para estas emogdes e sentimentos que
experimentam. A fé em Deus, a religido e a espiritualidade funcionam como base para
suportar o peso do diagnostico, como busca para salvacdo, acreditando que Deus trara o
conforto da cura e da felicidade (ESPIRITO SANTO, C.C.; GOMES, AM.T;
OLIVEIRA, D.C, 2013).

A esperanca na cura divina, através do poder sobrenatural, € muito vivenciada.
Por ser uma doenca incuravel, acreditam que s6 o divino as podera curar. Neste sentido,
a crenca na cura da-se através de dois processos, a saber: diretamente, ou seja, 0 divino
curando o individuo espiritualmente, e indiretamente, dando inteligéncia ao homem para
que descubra, atraves de pesquisas, a cura. Acredita-se que a cura existira no futuro
atraves das pesquisas, e esta fé fa-los pensar que a cura do HIV ndo € impossivel.
Mesmo sabendo-se que a cura ainda nao existe, as pessoas infectadas vislumbram
sempre a cura no futuro (SANTOS et al, 2010).

A cultura de si comporta um conjunto de praticas que pode ser identificadas
como askésis, que tem como objetivo nos exercitar para aprender aquilo que nos
permitira resistir aos futuros acontecimentos. Essa técnica permite o retorno sobre si, do
voltar-se sobre si mesmo, e observar as riquezas ali depositadas. Compdem essa técnica
0s exercicios de memorizagdo que permitem dotar o sujeito de uma verdade que ele ndo
conhecia, de fazer essa verdade aprendida, memorizada, progressivamente aplicada. E
um treinamento em pensamento (FOUCAULT, M., 2010).

A meditacdo dos males do futuro € um desses exercicios e objetiva a construcao
de representagcdes dos acontecimentos futuros, no sentido de atualiza-los. A fim de
produzir a compreensdo e o conhecimento de que os males, de algum modo, ndo sdo
reais, mais que sdo tomados somente como tragédias devido a opinido que temos deles
(FOUCAULT, M., 2010).

93



Necessidade de melhoria das politicas publicas e no acesso a servicos de salude.

Ter acesso garantido aos servigos de saude, para consultas de especialidades,
exames, encaminhamentos, seria a melhoria de qualidade de vida, pois muitas mulheres
precisam desse acesso e ndo consegue atendimento, novas politicas publicas precisam
ser formuladas pelo governo, para que o atendimento possa ser eficaz em todas as areas
e assim proporcione a melhoria da qualidade de vida.

“Tendo o apoio psicoldgico que eu nao to tendo, tendo apoio do
governo. Atualmente eu to com muito problema de dor de cabeca,
cefaleia, esquecimento... e to indo de um lugar pra outro, de um lugar
pra outro, fazendo exame até que agora pouco descobriram o que eu
tinha, eu to com problema... é... como se fosse nos 0ssos, eles chamam de
espordo 0sseo nasal que cresceu dentro do nariz e que ta me gerando
muita dor de cabeca. E eu fui com laudo medico... é... do otorrino, um
laudo medico da minha infecto e ndo tinha conseguido marcar psiquiatra
antes do laudo... que a dr patricia conseguiu marcar o laudo da pericia
medica, e eu cheguei la no INSS com os laudos, ele olhou pra mim,
‘apesar da sua carga viral estar detectavel, ndo sei como eu posso te dar
auxilio doenca, isso aqui é elite’. Eu ndo sei o que ele quis dizer com
‘elite’. Sentir dor forte? Tomando remédio, sem condigoes de trabalho,
isso é ser elite, € um exame de elite? Eu n&do entendi... ele viu minha
tomografia com problema que ta me gerando essas dores fortes e eu ndo
entendi o que ele quis dizer com isso. E falta de humanizacdo. Ta
faltando isso. Porque vocé ndo € s6 um exame, vocé é um todo né? E eles
pouco se importam. Parece que eles sdo pagos pra ndo te colocar em
auxilio doenca, quando na realidade a gente precisa né? E, eu acho que
tenho sim... eu gostaria de que isso fosse é... tivesse mais assim... um
tratamento humanitario, mais ajuda do governo para as pessoas que
precisam, que sdo portadoras de hiv. Eu acho que isso é muito
importante. Sem essa ajuda, essa ajuda como um todo, como cidadao,
porque que a gente como cidaddo tem tanta dificuldade pra conseguir
ajuda?” M11
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“A se 0s governantes cuidasse mais dos hospitais né? Porque 0s
hospitais estédo entregue as baratas a gente vé tanta coisa acontecendo ai
nos hospitais. Seria 6timo se cada um tivesse um tratamento adequado
pra cada tipo de doente, mas ndo o ano passado eu passei... ” M37

“Ter acesso a essas coisas. Ter acesso.” M39

“O acesso gratuito pra gente em muitos locais que as vezes a gente nem
tem como ir porque ndo tem as condi¢bes de frequentar né. Assim, 0
teatro, apesar de que agora a gente tem o direito da entrada gratuita ne.

E outros locais ai que eu ndo lembro mais o que é. Somente isso.” M01

“Melhorando minha adesédo ai... Né..., melhorando ai... conseguindo
todas outras terapias para complementar o tratamento, acho que vai ser
fundamental. ” M02

O acesso é referido como facilidade de uso dos servicos oferecidos por uma
unidade de salde. Resulta da interacdo de fatores relacionados aos servigos ou sistemas
de salde, com seus recursos e rotinas, e associados a sua capacidade de adequacdo as
especificidades dos usuarios. Obstaculos ao acesso a atencdo em salde sdo vivenciados
por pessoas vivendo com HIV/AIDS, entre eles estdo: desigualdades socioeconémicas,
disparidades étnicas e de género, disponibilidade de recursos sociais e financeiros,
barreiras geograficas, diferencas culturais entre profissionais de salde e usuarios, receio
ou vivéncia real de estigma (OLIVEIRA, 1.B.N., 2009).

As dificuldades do acesso em salde apontam para a existéncia de obstaculos
relacionados a disponibilidade de capital social e financeiro, a distancia geografica entre
residéncia e unidade de saude e as relacdes travadas entre usuario e profissionais de
satde (OLIVEIRA, 1.B.N., 2009).

A epiméleia heautou é uma atitude — para consigo, para com 0s outros, para com
0o mundo. Digamos simplesmente que é preciso converter o olhar, do exterior, dos
outros, do mundo, etc. para “si mesmo”. O cuidado de si implica uma certa maneira de
estar atento ao que se passa no pensamento (FOUCAULT, M., 2010). E preciso que as
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mulheres exercitem e meditem sobre estratégias para fazer com que o exterior, 0
mundo, que seriam o0s profissionais de salde e/ou o0s governantes, olhem para elas e

resolvam os problemas de acesso descritos.

Satisfacdo com sua qualidade de vida

A qualidade de vida apresentada por algumas mulheres é suficientemente boa e
por isso elas relatam que estdo satisfeitas e ndo precisam realizar nenhuma acéo para
melhora-la.

“Se ficar melhor do que esta vai estragar. Esta bom demais.” M75

“Eu acho que independente dos medicamento, ndo precisa melhorar
nao.” M34

“Agora ndo, agora caminho, fago academia, agora eu t6, meu dia a dia
agora té diferente, entendeu?” M28

“Do jeito que eu estou vivendo esta até bom sabia, esta bom.” M70

A compreensdo e a aceitacdo da doenca em conjunto com o bem estar, fisico,
psicoldgico e de relacdes sociais das mulheres contribuem para a satisfacdo com sua
qualidade de vida. Certas variaveis podem influenciar o nivel de bem-estar das pessoas
que vivem com HIV/AIDS e, como consequéncia, o nivel de satisfacdo. Entre essas
variaveis estariam: tracos de personalidade, eventos de vida e a presenca de uma rede de
suporte social e o estabelecimento de relacdes de intimidade (SERAFINI &
BANDEIRA, 2009).

Qualidade de vida é uma no¢do eminentemente humana, que tem sido
aproximada ao grau de satisfacdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e
ambiental e a propria estética existencial. PressupGe a capacidade de efetuar uma sintese
cultural de todos os elementos que determinada sociedade considera seu padrdo de
conforto e bem-estar (MINAYO, M.C., 2000).

A nocdo de epiméleia ndo designa simplesmente esta atitude geral ou essa forma
de atencdo voltada para si. Também designa sempre algumas ac¢6es que sdo exercidas de
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si para consigo, acOes pelas quais: nos assumimos, nos modificamos, nos purificamos,
nos transformamos e nos transfiguramos. Dai, uma série de préticas que sdo, na sua
maioria, exercicios, cujo destino (na historia da cultura, da filosofia, da moral, da
espiritualidade ocidentais) sera bem longo (FOUCAULT, M., 2010). Essas acdes
exercidas de si para consigo permitem as mulheres transformacbes que a levam a

conquistar satisfagdo com suas vidas mesmo que haja algumas limitagdes.
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CONSIDERACOES FINAIS
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V- CONSIDERACOES FINAIS

A qualidade de vida foi abordada neste estudo em amplo aspecto, primeiro de
forma objetiva através da avaliacdo pelo questionario WHOQOL-HIV-BREF, e de
forma subjetiva, buscando compreender a percepcdo das mulheres que vivem com
HIV/AIDS sobre sua saude, qualidade de vida e o cuidado de si.

Perceber o que é qualidade de vida na concepcdo dessas mulheres € relevante,
considerando a vulnerabilidade das mulheres diante dos aspectos sociais, econdémicos e
culturais em relagdo aos homens, os efeitos colaterais dos antirretrovirais que podem
interferir no cuidado de si resultando na descontinuidade do uso, além de lidar com
situacbes como preconceito, discriminacdo, medo e inseguranga, ruptura nas relagoes
familiares e afetivas e falta de recursos sociais e financeiros. Portanto, viver e encarar a
doenca torna-se cada vez mais dificultoso e, em decorréncia desses fatos a qualidade de
vida do individuo pode ser comprometida.

No seguimento quantitativo a qualidade de vida foi avaliada como satisfatoria e
os dominios que expressaram melhores resultados foram relagfes sociais e psicologico,
que nos leva a entender que o apoio social, 0s sentimentos positivos, a autoestima estao
diretamente relacionados para promover uma boa qualidade de vida. Os dominios com
as pontuacdes mais baixas foram o fisico, e o de espiritualidade/religido/crencas
pessoais, 0 valor do fisico se justifica pelos efeitos colaterais que podem ser causados
pela TARV que geram desconforto, ja no dominio de espiritualidade o que influenciou
foi 0 medo do futuro, da morte e do processo de morrer.

Na abordagem qualitativa tivemos como resultado trés categorias: qualidade de
vida na perspectiva de mulheres que vivem com HIV/AIDS, cuidados necessarios para
melhorar a qualidade de vida, acdes que as mulheres julgam que pode melhorar a
qualidade de vida. Os bons habitos de saude apareceram em todas as categorias, elas
sabem que realiza-los leva a melhora e o fazem e as que ndo fazem desejam faze-los,
através dessas praticas elas ocupam-se consigo mesmas em busca da satisfacao.

Neste estudo as mulheres que vivem com HIV/AIDS apresentaram uma boa
percepcao da qualidade de vida, fato que foi observado nas duas abordagens, percebem-
se que as abordagens sdo complementares, as falas das mulheres trazem diversos
aspectos contemplados no instrumento do WHOQOL-HIV-BREF.
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O acesso a saude e aos demais servicos foi julgado como necessario para
melhorar a qualidade de vida, porém muitas mulheres ainda sofrem com as burocracias
do sistema e almejam a melhoria. Além disso, a aceitacdo da doenca e 0 apoio recebido
na rede social também foram evidentes, pois, essas questdes afetam negativamente 0s
dominios psicolégico e de relacdo social, podendo em alguns casos levar estas
mulheres a exclusdo social e a depressao.

Ficou bem evidente a preocupacéo delas em realizar de forma correta a adesao a
TARYV através das falas, o que foi associado a disciplina dos corpos de Foucault, pois
elas tomam como verdade absoluta as orientacdes recebidas pela equipe de saide nos
locais de tratamento e se esforgam para seguir sem erros.

As mulheres julgaram que melhores condigdes financeiras e melhores condigdes
de trabalho ou aposentadoria poderiam melhorar a qualidade de vidas, fatores que
influenciam diretamente no nivel de independéncia dessas mulheres e na renda, que se
fosse um valor superior a media encontrada nesse estudo poderia fazer com que elas
alcancassem metas e realizassem seus sonhos.

Através dos resultados quantitativos e das falas torna-se evidente a necessidade
de investimento em politicas publicas para que possa melhorar a qualidade de vida das
mulheres que vivem com HIV/AIDS, ja que a expectativa de vida tende a aumentar e
viver com qualidade é imprescindivel.

Durante a realizacdo deste estudo enfrentamos limitacbes com os campos de
coleta de dados, a principio escolnemos a ONG o nimero de sujeitos presentes nas
reunides ndo eram suficientes para alcancar nossa meta no tempo que tinhamos para
realizar a coleta, por isso foi necessario ampliar nossos campos de coleta e incluimos o
servico de saude para poder resolver esta questao.

Infelizmente, o enfermeiro ndo foi citado pelas mulheres em nenhuma situacéo,
elas identificam o infectologista como referencia de profissional, as vezes, até falam do
psicologo ou nutricionista, mas o papel do enfermeiro ndo é reconhecido. O profissional
de enfermagem precisa se apropriar de suas funcGes para poder ser visto e identificado
como alguém que tem papel fundamental através de orientacdes e esclarecimentos na
melhora da qualidade de vida das mulheres que vivem com HIV/AIDS.

Ainda foi observada a necessidade da realizacdo de outros estudos,
principalmente qualitativo que ddo voz as mulheres, pois se percebe a ansia que elas
apresentam, pois muitas ndao tém oportunidade de se expressar e falar sobre esta
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teméatica em outras situacfes, guardando para si seus medos e davidas. Além disso,
permitird ampliar a reflexdo dos profissionais de enfermagem sobre a atua¢do com essa

populagéo.
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APENDICE |

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO

CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE

EscoLA DE ENFERMAGEM ANNA NERY

NUcCLEO DE PESQUISA DE ENFERMAGEM EM SAUDE DA MULHER

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé foi selecionada e esta sendo convidada para participar da pesquisa intitulada: Qualidade de
vida sob o ponto de vista das mulheres que vivem com HIV/AIDS, que tem como objetivos: Verificar o
nivel de qualidade de vida das mulheres que vivem com HIV/AIDS; Descrever o conceito de qualidade de
vida para as mulheres que vivem com HIV/AIDS; Relacionar o nivel de qualidade de vida com o
significado atribuido pelas mulheres que vivem com HIV/AIDS. A pesquisa terd duragdo de 02 anos, com o
término previsto para julho de 2015, e se configura em uma Dissertagdo de Mestrado do Programa de Pds-
graduacdo da Escola de Enfermagem Anna Nery/Universidade Federal do Rio de Janeiro.

Suas respostas serao tratadas de forma anénima e confidencial, isto €, em nenhum momento sera
divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo. Quando for necessario exemplificar determinada
situacdo, sua privacidade sera assegurada uma vez que seu nome serd substituido de forma aleatéria. Os
dados coletados serdo utilizados apenas NESTA pesquisa e os resultados divulgados em eventos e/ou
revistas cientificas.

Sua participacdo € voluntaria, isto é, a qualquer momento vocé pode recusar-se a responder
qualquer pergunta ou desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa ndo trara nenhum
prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com a instituicdo que forneceu os seus dados, como também
na que trabalha.

Sua participacao nesta pesquisa consistira em responder as perguntas a serem realizadas sob a
forma de questionario e entrevista semiestruturada. A entrevista sera gravada em meio magnético para
posterior transcricdo — que serd guardado por cinco (05) anos e incinerada apds esse periodo. A senhora ndo
ter4 nenhum custo ou quaisquer compensagdes financeiras.

Toda pesquisa possui riscos potenciais, esta pode apresentar o risco de constrangimento durante a
entrevista; ou risco de dano emocional. O beneficio relacionado a sua participacdo serd de aumentar o
conhecimento cientifico para a area de enfermagem na Salde da Mulher.

Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o celular/e-mail do pesquisador responsavel, e
demais membros da equipe, podendo tirar as suas dividas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a
qualquer momento. Desde ja agradecemos!

Luiziane O G Silva Prof.2 Dr2 Carla L F Aradjo
Celular: (21) 98505-8838 Celular: (21) 99948-8562
luizianegeraldo@uol.com.br araujo@gmail.com

Comité de Etica em Pesquisa Escola de Enfermagem Anna Nery/Hospital Escola Sdo Francisco de Assis da
Universidade Federal do Rio de Janeiro: (21) 2293-8148/ramal 228.

“0 Comité de Etica ¢ o setor responsavel pela permissdo da pesquisa e avaliagio dos seus aspectos éticos.
Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsavel, comunique-se com o
Comité de Etica da Escola pelo telefone supracitado.”

Declaro estar ciente do inteiro teor deste TERMO DE CONSENTIMENTO e estou de acordo em participar
do estudo proposto, sabendo que dele poderei desistir a qualquer momento, sem sofrer qualquer punigdo ou
constrangimento.

Rio de Janeiro, de de20 .

Assinatura da Participante da Pesquisa
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APENDICE 11

INSTRUMENTO DE COLETAS DE DADOS

A. Identificagdo do Formulario

Al. Entrevistador: A2. Data da coleta dos dados / /

A3. Pseudbnimo:

A4. Local de moradia (bairro):

A5. Naturalidade:

B. Dados sécio-economicos

B1. Idade B2. Orientagdo sexual: 1 [1Heterossexual
2 [1Homossexual 3 [ Bissexual

B3. Raca/Cor (autorreferida): 1 [1Branca 2[1 Amarela 3 []Parda 4] Preta 5[0 Indigena

B4. Escolaridade:

0 Nenhum

1 [0 Ensino Fundamental incompleto 5 [1Ensino Superior incompleto
2 [ Ensino Fundamental completo 6 [1Ensino Superior completo
3 [ Ensino Médio incompleto/Curso Técnico Incompleto 7 [1Pés-graduagao incompleto
4 [1Ensino Médio completo/Curso Técnico completo 8 [J Pds-graduagdo completo

B5. Situagao Conjugal:

1[0 Casada 4 [1Viuva

2 [J Unido Estavel 5 [J Solteira
3 [J Divorciada

B6. Tem parceiro (a)? 1[JSim 2 [IN3o B7.Ele (a) sabe? 1[1Sim 2[1N3&o

B8. Trabalha? 1Sim 2[JNao B9. Em que?
B10. Alguém sabe? 1[JSim 2] Nao

B11. Renda Familiar:

1 [J Até 500 reais 2 [JEntre 501 e 1501 reais
3 [J Entre 1501 e 2500 reais 4 [] Entre 2501 e 3500 reais
5[] Entre 3501 e 4500 reais 6 [l Mais de 4501

B12. Religido: 1[]Catdlica 2 []Protestante/Evangélica/Cristd 3 []Espirita
41 N3o tem 5[] Outra

C. Informagbes quanto ao HIV

C1. Idade que teve o diagndstico do HIV/Aids:

C2. Revelou o diagndstico a alguém? 1 [JSim 2 [1Né&o Quem?
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C3. Quais sado os antirretrovirais utilizados?

17 Abacavir 2 [] Biovir 3 [J Didanosina 4[] Estavudina

5 [J Lamivudina 6 [l Tenofovir 7 [J Zidovudina 8 [J Efavirenz

9 [1 Nevirapina 10 [J Fosamprenavir 11 [] Atazanavir 12 [J Darunavir
13 [ Indinavir 14 [ Lopinavir 15 (] Ritonavir 16 [J Saquinavir
17 [ Raltegravir 18 [ Enfuvirtida 19 [ Kaletra
20 [] Outro

C4. Tempo de uso dos antirretrovirais:

C5. Local que faz o tratamento:

C6. Recebe algum beneficio? 1 [1Sim 2 [1Nao

C7. Qual?

C8. Vocé frequenta alguma ONG? 1[JSim 2] Nao C9. Qual ONG?

C10. Quem indicou?

D. Questoes de Adesao

*Adesdo ao tratamento para a aids, significa tomar os remédios prescritos pelo médico nos horérios corretos,
manter uma boa alimentacdo, praticar exercicios fisicos, comparecer ao servico de saude nos dias previstos,
entre outros cuidados.

D1. Paravocé o que é adesdo ao tratamento?

D2. Como acha que poderia melhorar a sua adesdo ao tratamento?

D3. Quais sdo os fatores que facilitam a sua adesdo?

D4. Quais sdo os fatores que dificultam a sua adesdo?

D5. Como os profissionais de saude podem ajudar na sua adesdo ao tratamento?

E. Questoes de Qualidade de Vida

E1. Para vocé o que é qualidade de vida?
E2. O que vocé faz para cuidar de sua saude?
E3. Como acha que poderia melhorar a sua qualidade de vida?

111



http://www.aids.gov.br/pagina/acompanhamento-medico
http://www.aids.gov.br/pagina/aids
http://www.aids.gov.br/pagina/alimentacao
http://www.aids.gov.br/pagina/atividade-fisica

APENDICE III

Perfil Das Mulheres Entrevistadas

Participante Idade | Escolaridade | Situacdo | Trabalha | Renda Tempo de
conjugal infeccdo (anos)
MO01 50 Médio Solteira Né&o 501/1500 16
incompleto
MO02 38 Superior Casada Né&o 501/1500 19
completo
MO03 38 Superior Solteira Sim 501/1500 13
completo
MO04 52 Fundamental Solteira Sim 500 12
incompleto
MO05 46 Superior Unido Sim 3501/4500 22
incompleto estavel
MO06 55 Médio Solteira Sim 1501/2500 15
completo
MOQ7 53 Superior Divorciada Sim 501/1500 3
incompleto
M08 55 Nenhum Solteira Sim 500 4
M09 59 Superior Solteira Sim 4501 37
incompleto
M10 51 Médio Divorciada N&o 501/1500 17
completo
M11 43 Superior Casada Sim 3501/4500 6
incompleto
M12 45 Fundamental Solteira N&o 501/1500 12
incompleto
M13 26 Superior Divorciada Néo 1501/2500 1
incompleto
M14 49 Fundamental Solteira Néo 501/1500 19
incompleto
M15 55 Médio Vilva Né&o 500 20
completo
M16 51 Fundamental Vilva Sim 501/1500 12
completo
M17 24 Fundamental Solteira N&o 501/1500 8
completo
M18 36 Fundamental Vilva Sim 501/1500 13
completo
M19 18 Médio Solteira N&o 501/1500 Transmissao
incompleto Vertical
M20 24 Fundamental Solteira N&o 501/1500 Transmissao
incompleto Vertical
M21 51 Médio Solteira Né&o 501/1500 18
completo
M22 23 Superior Solteira Sim 4501 Transmissao
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incompleto Vertical
M23 44 Fundamental Unido Sim 1501/2500 13
incompleto Estavel
M24 38 Fundamental | Divorciada Sim 500 17
incompleto
M25 47 Superior Divorciada Né&o 2501/3500 15
completo
M26 53 Fundamental Solteira Sim 1501/2500 15
incompleto
M27 46 Fundamental Casada Sim 501/1500 12
completo
M28 46 Médio Vilva Né&o 2501/3500 10
completo
M29 54 Médio Divorciada Sim 501/1500 14
completo
M30 49 Fundamental Casada Sim 3501/4500 14
completo
M31 38 Pds-completa Unido Sim 2501/3500 7
Estavel
M32 40 Fundamental Casada Sim 1501/2500 7
incompleto
M33 50 Superior Unido Sim 1501/2500 18
incompleto Estavel
M34 67 Fundamental Vidva Sim 501/1500 16
incompleto
M35 22 Superior Solteira N&o 1501/2500 3
completo
M36 41 Fundamental Casada N&o 501/1500 4
incompleto
M37 58 Fundamental Casada Néo 1501/2500 17
completo
M38 51 Fundamental Solteira Sim 501/1500 13
incompleto
M39 55 Médio Divorciada Néo 501/1500 4
completo
M40 35 Médio Casada Sim 1501/2500 14
completo
M41 41 Fundamental Solteira N&o 501/1500 13
incompleto
M42 50 Fundamental Solteira Sim 501/1500 11
completo
M43 45 Médio Divorciada Sim 501/1500 3
completo
M44 49 Fundamental Solteira Sim 500 18
incompleto
M45 56 Fundamental Solteira N&o 500 9
incompleto
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M46 47 Fundamental Solteira Sim 500 7
incompleto
M47 50 Médio Casada Sim 1501/2500 4
completo
M48 51 Fundamental Solteira Sim 1501/2500 18
incompleto
M49 44 Médio Casada Sim 1501/2500 13
completo
M50 41 Médio Unido Né&o 1501/2500 17
completo Estavel
M51 47 Fundamental | Divorciada Né&o 1501/2500 15
completo
M52 61 Fundamental Vilva Sim 1501/2500 16
incompleto
M53 52 Médio Divorciada Né&o 501/1500 12
completo
M54 21 Fundamental Unido Né&o 501/1500 Transmissao
completo Estavel Vertical
M55 33 Fundamental Unido Né&o 500 13
incompleto Estavel
M56 47 Fundamental Solteira Né&o 2501/3500 12
incompleto
M57 53 Fundamental Unido Sim 500 5
incompleto Estavel
M58 53 Fundamental Casada Sim 501/1500 14
completo
M59 64 Fundamental Vidva Sim 501/1500 11
completo
M60 68 Fundamental | Divorciada Néo 500 15
incompleto
M61 77 Superior Vilva Néo 4501 10
completo
M62 26 Médio Casada Né&o 501/1500 10
incompleto
M63 51 Médio Solteira Sim 501/1500 14
incompleto
M64 30 Médio Vilva Sim 501/1500 4
completo
M65 35 Médio Casada Sim 2501/3500 17
completo
M66 39 Fundamental Unido Sim 501/1500 16
incompleto Estavel
M67 58 Médio Vilva Sim 501/1500 18
completo
M68 53 Superior Divorciada Sim 4501 15
completo
M69 50 Fundamental Vilva N&o 501/1500 15
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incompleto

M70 37 Fundamental Solteira Sim 1501/2500 4
incompleto
M71 50 Fundamental Casada Nao 501/1500 12
incompleto
M72 39 Médio Casada Sim 2501/3500 15
completo
M73 51 Fundamental Solteira Sim 501/1500 6
incompleto
M74 37 Médio Unido Sim 1501/2500 12
incompleto Estéavel
M75 64 Médio Unido Nao 501/1500 4
completo Estéavel
M76 48 Médio Divorciada Sim 2501/3500 12
completo
M77 58 Superior Vilva Sim 2501/3500 18
incompleto
M78 74 Fundamental Vilva Nao 501/1500 19
incompleto
M79 39 Fundamental Unido Nao 501/1500 14
incompleto Estavel
M80 38 Fundamental Unido Sim 501/1500 9
incompleto Estavel
Ms81 44 Médio Unido Sim 501/1500 14
completo Estavel
M82 59 Fundamental Vilva Sim 501/1500 19
incompleto
M83 59 Fundamental Vilva Sim 3501/4500 11
incompleto
M84 19 Médio Solteira Nao 1501/2500 5
incompleto
M85 65 Médio Divorciada Nao 501/1500 15
completo
M86 72 Fundamental Casada Nao 1501/2500 18
incompleto
M87 40 Fundamental | Divorciada Sim 501/1500 15
completo
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ANEXO |

Instrumento WHOQOL-HIV BREF

Por favor, leia cada questio, veja o que vocé acha e circule ¢ niimero que lhe parece a melhor resposta.

muito Ruim nem ruim boa muito
ruim nem boa boa
1(G1) |Como vocg avaliaria sua qualidade de vida? 1 2 3 4 5
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
2(G4) |Qudo satisfeito(a) vocé estd
com a sua satide? 1 2 3 4 5
As questdes seguintes sdo sobre o quante vocg tem sentido algumas coisas nas iltimas semanas.
nada muito mais ou | bastante | extremamente
pouco menos

3(Fl1.4 Em que medida vocg acha que sua dor (fisica)

impede vocé de fazer o que vocé precisa? 1 2 3 4 5
4 (F50.1) |0 quanto vocg fica incomodado por ter (ou ter

tide) algum problema fisico desagraddvel 1 2 3 4 5

relacionado & sua infecgéo por HIV?
5(F11.3) [Quanto voc& precisa de algum tratamento

médico para levar sua vida didria? 1 2 3 4 5
6 (F4.1) O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
7(F24.2) |Em que medida vocg acha que a sua vida

tem sentido? 1 2 3 4 5
8(F52.2) |Vocé se incomoda com o fato das pessoas lhe

responsabilizarem pela sua condigiio de HIV? 1 2 3 4 5
9 (F53.4) |0 quanto vocé tem medo do futuro? 1 2 3 4 5
10 (F54.1) |0 quanto vocg se preocupa com a morte? 1 2 3 4 5

nada muito mais ou | bastante | extremamente
pouco menos

11 (F5.3) |O quanto vocé consegue se concentrar? 1 2 3 4 5
12 (F16.1) [Quio seguro{a) vocé se sente em sua vida

didria? 1 2 3 4 5
13 (F22.1) |Quio sauddvel & o seu ambiente fisico

(clima, barulho, poluigio, atratives)? 1 2 3 4 5

As questSes seguintes perguntam sobre quéio completamente vocé tem sentido ou & capaz de fazer certas coisas
nestas vltimas duas semanas.

nada muito médio muito | completamente
pouco
14 (F2.1) |Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4 5
15 (F7.1) [Vocé é capaz de aceitar a sua aparéncia fisica? 1 2 3 4 5
16 (F18.1) [Vocg tem dinheiro suficiente para satisfazer 1 2 3 4 5
suas necessidades?
17 (F51.1) |Em que medida vocg se sente aceito pelas 1 2 3 4 5

5
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pessoas que vocd conhece?
18 (F20.1) |Quac  disponivel para vocd cstio  as 1 2 3 4 5
informacées que precisa no seu dia-a-dia?
19 (F21.1) |Em que medida vocg tem oportunidades de| 1 2 3 4 5
atividades de lazer?
muito ruim nem ruim bom muite
ruim nem bom bom
20 (F9.1) |Quio bem vocé & capaz de se locomover? 2 3 4 5

As quest8es seguintes perguntam scbre qufie bem ou satisfeite vocs se sentiu arespeite de varios aspectos de sua
vida nas 1iltimas duas semanas.

muito insatisfeito | nem satisfeito | satisfeito | muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito

21 (F3.3) |Quac satisfeito{a) vocd estd com o seu 1 2 3 4 5
sono?

22 (F10.3) |Quio satisfeito(a) vocd estd com sua
capacidade de desempenhar as atividades 1 2 3 4 5
do seu dia-a-dia?

23 (F12.4) |Quao satisfeito{a) vocd estd com a sua 1 2 3 4 5
capacidade para o trabalho?

24 (F6.3) |Quao satisfeitola) voc€ estd consigo 1 2 3 4 5
mesmo?

25 (F13.3) |Quao satisfeito vocE estd com suas relagdes 1 2 3 4 5
pessoais  (amigos, parentes, conhecidos,
colegas)?

26 (F15.3) |Quéo satisfeito(a) vocé estd com sua vida 1 2 3 4 5
sexual?

27 (F14.4) |Quac satisfeito(a) voct estd com o apoio 1 2 3 4 5
que voce recebe de seus amigos?

28 (F17.3) |QuAc satisfeite(a) vocd estd com as 1 2 3 4 5
condigtes do local onde mora?

29 (F19.3) |Quac satisfeito(a) vocd estd com o seu 1 2 3 4 5
acesso aes servicos de saide?

30 (F23.3) |Quac satisfeite({a) vocd estd com o seu 1 2 3 4 5
meio de transporte?

As questSes seguintes referem-se a com que freqiiéneia vocs sentiu ou experimentou certas coisas nas ultimas

duas semanas.

nunca | algumas | freqiientemente muito sempre
vezes freqiientements
31 (F8.1) [Com que freqiéncia vocg tem sentimentos
negativos, tais como mau humer, desespero, 1 2 3 4 3

ansiedade, depressao?

Alguém lhe ajudou a preencher este questiondrio?

Quantc tempe vocd levou para preencher este questionario?
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ANEXO II
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Mulheres vivendo com HIV/Aids e o cuidado de si :
A qualidade de vida e a adeséo ao tratamento

Pesquisador: Carla Luzia Franca Aratjo

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 32397114.5.0000.5238

Instituicdo Proponente: Escola de Enfermagem Anna Nery
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 715.271
Data da Relatoria: 08/07/2014

Apresentacao do Projeto:

O projeto de pesquisa tem como objeto o cuidado de si das mulheres que vivem com HIV/AIDS e sua
relacdo com a qualidade de vida e a adesao ao tratamento, utilizando como referencial teérico o conceito de
cuidado de si descrito por Michel Foucault. A autora explica que, diante do quadro da salde da mulher em
geral e, especificamente, frente ao crescimento da epidemia da AIDS entre mulheres e as politicas plblicas
direcionadas para este segmento da populagdo, apresenta-se a necessidade de aprofundar estudos e
realizar pesquisas no sentido de identificar o impacto das agbes de prevencéo da transmissao vertical do
HIV. Frente a essa necessidade, as questdes que norteiam o estudo sdo: Qual o nivel de qualidade de vidas
das mulheres que vivem com HIV/AIDS? O que é qualidade de vida para essas mulheres? Para estas
mulheres, o que é adesado ao tratamento? Quais sao as dificuldades e facilidades que estas mulheres
vivenciam no processo de adesdo ao tratamento? O que pode ser feito para melhorar a adesdo dessas
mulheres ao tratamento?

Obijetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

* Medir a qualidade de vida das mulheres com HIV/AIDS que vivem com HIV/Aids.

* Medir o grau de adesao a Terapia Antirretroviral das mulheres que vivem com HIV/Aids

Enderego: Rua Afonso Cavalcanti, 275

Bairro: Cidade Nova CEP: 20.211-110
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2239-8148 E-mail: cepeeanhesfa@gmail.com
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Continuagio do Parecer: 715.271

Objetivo Secundario:

* Descrever a percep¢éo que as mulheres gue vivem com HIV/aids tem sobre a ades&o ao tratamento;

= Descrever qualidade de vida na perspectiva das mulheres que vivem com HIV/AIDS.

= Descrever os fatores que facilitam e/ou concorrem com a adesdo ao tratamento na perspectiva das
mulheres que vivem com HIV/Aids; * Relacionar a qualidade de vida e o Cuidado de Si, na perspectiva das
mulheres que vivem com HIV/AIDS.

= Discutir formas de melhorar a adesado ao tratamento, na visdo das mulheres que vivem com HIV/Aids,
considerando o conceito de Cuidado de Si.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Esta pesquisa pode apresentar o risco de constrangimento durante a entrevista; ou risco de dano
emocional. Este risco é ocasional e caso seja percebido pelo entrevistador sera tratado de forma adequada,
com possibilidade de encaminhamento para profissional habilitado.

Beneficios:

Aumentar o conhecimento cientifico para a area de enfermagem na Saude da Mulher, especificamente de
mulheres que vivemn com HIV/Aids e contribuir para a melhoria da assisténcia a este grupo.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

O projeto esta dentro das normas da ABNT. A metodologia mista é proposta com embasamento adequado e
bem descrita. O tema é relevante. Mas existem algumas consideragdes a serem observadas:

1. A corrigir. Todas as siglas devem ser digitadas em letra mailscula. (Verificou-se que AIDS continua
aparecendo com letra minascula em parte do projeto.)

2. Corrigido. O TCLE, que apresentava riscos de forma diferente do apresentado no projeto de pesquisa
anexo, fora corrigido, com a insergdo dos beneficios no projeto e ndo somente no formulario para envio ao
CEP.

3. A corrigir. No Projeto, o TCLE é apresentado em duas paginas e no protocolo de envio ao CEP em
apenas uma. Caso ocupe realmente duas paginas, o TCLE deve ser assinado pelo pesquisador e pelo
depoente em ambas as paginas.(O TCLE continua em duas paginas no Projeto e sem indicacédo

Enderego: Rua Afonso Cavalcanti, 275

Bairro: Cidade Nova CEP: 20.211-110
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
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Continuagdo do Parecer: 715.271

(local) para as assinaturas referidas na ultima pagina.) Entretanto esta correto no formulario de envio ao
CEP.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacéo obrigatoria:

1) Folha de Rosto para pesquisa envolvendo seres humanos: adequado

2) Projeto de Pesquisa: precisa de adequacdes/com pendéncias (TCLE deve ficar em uma pagina ou em
duas com espacgo para assinatura nas duas paginas)

3) Instrumento de coleta de dados:adequado

4) Orgamento financeiro e fontes de financiamento: adequado/apresentado

5) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido: O TCLE esta compondo o projeto e o formuléario de envio
ao CEP (apenas necessita das corregbes supracitadas);

6) Cronograma: adequado

7) Anuéncia das Instituicdes coparticipantes:

a) ICW Brasil — Continua com assinatura, porém sem carimbo. Consta a concordancia com a pesquisa
devidamente assinalada. Foi inserido, como solicitado, o cabegalho com logo da instituigéo.

b) Foi incluido o documento de anuéncia da Associagdo Miss8o Resplandecer (segunda coparticipante),
com logo no cabecalho, assinatura e concordancia, entretanto ndo esta carimbada.

8. Autorizacao da instituicBo proponente esta correta com assinatura e carimbo da diretora da EEAN/UFRJ.

Recomendagoes:

1. Sugiro leitura atenta quanto as siglas (sempre digitad-las em letra maidscula).

2. Solicitar Carta de anuéncia aos 6rga@os co-participantes da pesquisa com carimbo.
3. Atender o que se pede sobre o TCLE no projeto. (assinaturas nas duas paginas)

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
O trabalho é factivel, apresenta metodologia clara, tendo atendido as pendéncias. Convém, contudo,
atender as sugestoes.

Enderego: Rua Afonso Cavalcanti, 275
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Continuagao do Parecer: 715.271

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:

O Comité de Etica em Pesquisa da EEAN/HESFA atendendo o previsto na Resolugdo 466/12 do CNS/MS
APROVOU o referido projeto na reuniao ocorrida em 09 de julho de 2014. Caso o(a) pesquisador(a) altere a
pesquisa é necessario que o projeto retorne ao Sistema Plataforma Brasil para uma futura avaliacdo e
emissao de novo parecer. Lembramos que o(a) pesquisador(a) devera encaminhar o relatério da pesquisa
apés a sua conclusao, como um compromisso junto a esta instituicao e o Sistema Plataforma Brasil.

RIO DE JANEIRO, 11 de Julho de 2014

Assinado por:
Maria Aparecida Vasconcelos Moura

(Coordenador)
Enderego: Rua Afonso Cavalcanti, 275
Bairro: Cidade Nova CEP: 20.211-110
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2239-8148 E-mail: cepeeanhesfa@gmail.com
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ANEXO 11
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Mulheres vivendo com HIV/Aids e o cuidado de si :
A qualidade de vida e a ades&o ao tratamento

Pesquisador: Carla Luzia Franga Araljo

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 32397114.5.0000.5238

Instituicdo Proponente: Escola de Enfermagem Anna Nery
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 863.638
Data da Relatoria: 02/11/2014

Apresentacdo do Projeto:

O projeto de pesquisa tem como objeto o cuidado de si das mulheres que vivem com HIV/AIDS e sua
relagdo com a qualidade de vida e a adesdo ao tratamento, utilizando como referencial teérico o conceito de
cuidado de si descrito por Michel Foucault. A autora explica que, diante do quadro da salde da mulher em
geral e, especificamente, frente ao crescimento da epidemia da AIDS entre mulheres e as politicas publicas
direcionadas para este segmento da populagdo, apresenta-se a necessidade de aprofundar estudos e
realizar pesquisas no sentido de identificar o impacto das acbes de prevencdo da transmiss&o vertical do
HIV. Frente a essa necessidade, as questdes que norteiam o estudo sdo: Qual o nivel de qualidade de vidas
das mulheres que vivem com HIV/AIDS? O que é qualidade de vida para essas mulheres? Para estas
mulheres, o que é adesdo ao tratamento? Quais sao as dificuldades e facilidades que estas mulheres
vivenciam no processo de adesdo ao tratamento? O que pode ser feito para melhorar a adesao dessas
mulheres ao tratamento?

Obijetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

+ Medir a qualidade de vida das mulheres com HIV/AIDS que vivem com HIV/Aids.

» Medir o grau de adesao a Terapia Antirretroviral das mulheres que vivem com HIV/Aids

Enderege: Rua Afonso Cavalcanti, 275

Bairro: Cidade Nova CEP: 20.211-110
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2293-8148 E-mail: cepeeanhesfa@gmail.com
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Continuagio do Parecer: 863.638

Objetivo Secundario:

*» Descrever a percepgao que as mulheres que vivem com HIV/aids tem sobre a ades&o ao tratamento;

* Descrever qualidade de vida na perspectiva das mulheres que vivem com HIV/AIDS.

* Descrever os fatores que facilitam e/ou concorrem com a adesio ao tratamento na perspectiva das
mulheres que vivem com HIV/Aids;

« Relacionar a qualidade de vida e o Cuidado de Si, na perspectiva das mulheres que vivem com HIV/AIDS.

* Discutir formas de melhorar a adesdo ao tratamento, na visdo das mulheres que vivem com HIV/Aids,
considerando o conceito de Cuidado de Si.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Esta pesquisa pode apresentar o risco de constrangimento durante a entrevista; ou risco de dano
emocional. Este risco é ocasional e caso seja percebido pelo entrevistador sera tratado de forma adequada,
com possibilidade de encaminhamento para profissional habilitado.

Beneficios: Aumentar o conhecimento cientifico para a area de enfermagem na Saude da Mulher,
especificamente de mulheres que vivem com HIV/Aids e contribuir para a melhoria da assisténcia a este
grupo.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa factivel e relevante 4 comunidade e a sociedade.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatodria:

1) Folha de Rosto para pesquisa envolvendo seres humanos: adequado

2) Projeto de Pesquisa: adequado

3) Instrumento de coleta de dados: adequado

4) Orgamento financeiro e fontes de financiamento: adequado/apresentado

5) Termo de Consentimento Livre e Esclarecido: adequado/apresentado

6) Cronograma: adequado

7) Anuéncia das Instituicbes coparticipantes. adequado com assinatura e carimbo.

8. Autorizagao da instituig8o proponente esta correta com assinatura e carimbo da diretora da EEAN/UFRJ.

Recomendagdes:
Considerando que a justificativa da Emenda é de ampliacdo do cenario de coleta de dados, em que

Enderego: Rua Afonso Cavalcanti, 275
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Pagina 02 de 03

124



-EE- P'i';!u{_i:' ESCOLA DE ENFERMAGEM > o
HOSPITAL ESCOLA SAO

Continuagio do Parecer: 863.638

foram incluidos unidades de saude da rede municipal de salde;

Considerando que tais inclusdes trazem consigo documentos adequados, com assinatura e carimbo, sou de
parecer favoravel a continuidade do projeto ja aprovado anteriormente por este CEP. Recomendamos incluir
assinatura em ambas as paginas do TCLE, tanto do depoente quanto dos pesquisadores.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Sem pendéncias ou inadequagbes.

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagcdo da CONEP:

Nao

Consideragoes Finais a critério do CEP:

O Comité de Etica em Pesquisa da EEAN/HESFA atendendo o previsto na Resolugéo 466/12 do CNS/MS
APROVOU o referido projeto na reunido ocorrida em 30 de outubro de 2014. Caso o(a) pesquisador(a)
altere a pesquisa é necessério que o projeto retorne ao Sistema Plataforma Brasil para uma futura avaliacéo
e emissao de novo parecer. Lembramos que o(a) pesquisador(a) devera encaminhar o relatério da pesquisa
apés a sua conclusdo, como um compromisso junto a esta instituicdo e o Sistema Plataforma Brasil.

RIO DE JANEIRO, 09 de Novembro de 2014

Assinado por:
MARIA DA SOLEDADE SIMEAO DOS SANTOS

(Coordenador)
Enderego: Rua Afonso Cavalcanti, 275
Bairro: Cidade Nova CEP: 20.211-110
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2293-8148 E-mail: cepeeanhesfa@gmail.com
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e ANEXO IV
= Grupo Pela Vidda Niter6i

[

Pela Vidda CARTA DE ANUENCIA PARA AUTORIZAGCAO DE PESQUISA

Ilmo Sr. Inacio Queiroz e Ilma Sra. Patricia Rios

Solicitamos autorizagdo institucional para realizagao da pesquisa intitulada Mulheres
vivendo com HIV/Aids e o cuidado de si : A qualidade de vida e a ades3ao ao
tratamento a ser realizada no Grupo Pela Vidda Niterdi, pelas alunas de pos-
graduagdo Luiziane de Oliveira Geraldo da Silva e Tamyris Paiva Carvalho Loureiro,
sob orientacio do Profé Dr@ Carla Luzia Franca Araujo, com o(s) seguinte(s)
objetivo(s): Medir o nivel de qualidade de vida das mulheres com HIV/AIDS que
vivem com HIV/Aids; Medir o grau de adesdo a Terapia Antirretroviral das mulheres
que vivem com HIV/Aids; Descrever a percepcao que as mulheres que vivem com
HIV/aids tem sobre o significado da ades&o ao tratamento; Descrever o conceito de
qualidade de vida para as mulheres que vivem com HIV/AIDS; Descrever os fatores
que facilitam e/ou dificultam as mulheres que vivem com HIV/Aids na adesdo ao
tratamento; Analisar os aspectos que podem contribuir para a melhora da qualidade
de vida das mulheres que vivem com HIV/AIDS; Discutir formas de melhorar a
ades30 ao tratamento, na visdo das mulheres que vivem com HIV/Aids, considerando
o conceito de Cuidado de Si, necessitando portanto, ter acesso as mulheres que
freqiientam as atividades da ONG. Ao mesmo tempo, pedimos autorizagdo para
que 0 nome desta instituicdo possa constar no relatério final bem como em futuras
publicacdes na forma de artigo cientifico.
Ressaltamos que os dados coletados serdo mantidos em absoluto sigilo de acordo
com a Resolucdo n® 466/12 do Conselho Nacional de Satide (CNS/MS) que trata
da Pesquisa envolvendo Seres Humanos. Salientamos ainda que tais dados sejam
utilizados tdo somente para realizagdo deste estudo.
Na certeza de contarmos com a colaboracdo e empenho desta instituicdo,
agradecemos antecipadamente a atengdo, ficando a disposicao para quaisquer
esclarecimentos que se fizerem necessaria.

Rio de Janeiro, 26 de junho de 2014.

Profé Dr@ Carla Luzia Franga Araujo
Pesquisadora Responsavel do Projeto

(X) Concordamos com a solicitacdo - __().Nao concordamos com a solicitac¢o
2 L

A;L»/ /\
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ANEXO V

Capitulo Brasileiro da ICW Latina — Comunidade Internacional de Mulheres
Vivendo com HIV AIDS

- 2
HICW Brasil
CARTA DE ANUENCIA PARA AUTORIZACAO DE PESQUISA

Iima Sr@ Jugara Portugal Santiago

Solicitamos autorizagdo institucional para realizagdo da pesquisa intitulada Mulheres
vivendo com HIV/Aids e o cuidado de si : A qualidade de vida e a adesio ac
tratamento a ser realizada na ICW Brasil, pelas alunas de pés-graduacdo Luiziane
de Oliveira Geraldo da Silva e Tamyris Paiva Carvalho Loureiro, sob orientacao do
Profa Dr@ Carla Luzia Franca Aratijo, com o(s) seguinte(s) obijetivo(s): Medir o nivel
de qualidade de vida das mulheres com HIV/AIDS que vivem com HIV/Aids; Medir o
grau de adesdo a Terapia Antirretroviral das mutheres que vivem com HIV/Aids;
Descrever a percepcdo que as mulheres que vivem com HIV/aids tem sobre o
significado da adesdo ao tratamento; Descrever o conceito de qualidade de vida para
as mulheres que vivem com HIV/AIDS; Descrever os fatores que facilitam efou
dificultam as mulheres que vivem com HIV/Aids na adesdo ao tratamento; Analisar
0s aspectos que podem contribuir para a melhora da qualidade de vida das mulheres
que vivem com HIV/AIDS; Discutir formas de melhorar a ades3o ao tratamento, na
visao das mulheres que vivem com HIV/Aids, considerando o conceito de Cuidado de
Si, necessitando portanto, ter acesso as mulheres que freqiientam as atividades da
ONG. Ao mesmo tempo, pedimos autorizagdo para que o nome desta instituicdo
possa constar no relatorio final bem como em futuras publicacBes na forma de artigo
cientifico,

Ressaltamos que os dados coletados serdo mantidos em absoluto sigilo de acordo
com a Resolugao n® 466/12 do Conselho Nacional de Salide (CNS/MS) que trata da
Pesquisa envolvendo Seres Humanos. Salientamos ainda que tais dados seiam
utilizados tdo somente para realizagdo deste estudo.

Na certeza de contarmos com a colaboracdo e empenho desta instituicdo,
agradecemos antecipadamente a atencdo, ficando a disposicdo para quaisquer
esclarecimentos que se fizerem necesséria.

Rio de Janeiro, 26 de junho de 2014.

Prof2 Dr2 Carla Luzia Franga Aradiio
Pesquisadora Responsavel do Projeto

(X} Concordamos com a solicitacdo ( ) Nao concordamos com a solicitacdo

Jgane byt jod Saidie | w 821.896 / 0001 - 23

A
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ANEXO VI

’ AMIRES - Asxocmc.’\b Missdo Resplandecer
UM ¢ Projeto M | VIDA - Humanizando e Incentivando a Vida
Gmpo de Apoio as Pessoas Vivendo com HIV/AIDS
C.2° OF. D. C. RJ 06/03/2002 - REG. 015356
CNPJ: 05323797/0001 - 81

CARTA DE ANUENCIA PARA AUTORIZAGAO DE PESQUISA

1Ima Sr? Cleide Jane

Solicitamos autorizacdo institucional para realizagdo da pesquisa intitulada Mulheres
vivendo com HIV/Aids e o cuidado de si : A qualidade de vida e a adesdo ao
tratamento a ser realizada na ONG Associacdo Missdo Resplandecer (AMIRES),
pelas alunas de poés-graduagdo Luiziane de Oliveira Geraldo da Silva e Tamyris Paiva
Carvalho Loureiro, sob orientacdo do Profe Dr2 Carla Luzia Franga Araujo, com o(s)
seguinte(s) objetivo(s): Medir a qualidade de vida das mulheres com HIV/AIDS que
vivem com HIV/Aids; Medir o grau de adesdo a Terapia Antirretroviral das mulheres
que vivem com HIV/Aids; Descrever a percepgao que as mulheres que vivem com
HIV/aids tem sobre o significado da adesdo ao tratamento; Descrever a qualidade de
vida para as mulheres que vivem com HIV/AIDS; Descrever os fatores que facilitam
e/ou dificultam as mulheres que vivem com HIV/Aids na adesdo ao tratamento;
Analisar 0s aspectos que podem contribuir para a melhora da qualidade de vida das
mulheres que vivem com HIV/AIDS; Discutir formas de melhorar a adesdo ao
tratamento, na visdo das mulheres que vivem com HIV/Aids, considerando o
conceito de Cuidado de Si, necessitando portanto, ter acesso as mulheres que
freqUentam as atividades da ONG. Ao mesmo tempo, pedimos autorizacdo para que
0 nome desta instituicdo possa constar no relatorio final bem como em futuras
publicagdes na forma de artigo cientifico.

Ressaltamos que os dados coletados serdo mantidos em absoluto sigilo de acordo
com a Resolugdo n°® 466/12 do Conselho Nacional de Salde (CNS/MS) que trata da
Pesquisa envolvendo Seres Humanos. Salientamos ainda que tais dados sejam
utilizados tao somente para realizacdo deste estudo.

Na certeza de contarmos com a colaboragdo e empenho desta instituicao,
agradecemos antecipadamente a atengdo, ficando a disposicio para quaisquer
esclarecimentos que se fizerem necessaria.

Rio de Janeiro, 26 de junho de 2014.

Prof2 Dr@ Caria Luzia Franga Araljo
Pesquisadora Responsavel do Projeto

(X) Concordamos com a S(E:IZ ( ) Ndo concordamos com a solicitacdo

Leld ”%/VLIL\"? ﬂ(ﬂgj O

Responsavel pe nstutwgéo
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ANEXO VII

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO

DIVISAO DE DESENVOLVIMENTO ACADEMICO CIENTIF 1CO

Da: Coordenagéo de Pesquisa
Para: Servigo de Assisténcia Especializada (SAE)

Assunto: Realizagdo de Pesquisa
Data: 08 de outubro de 2014.

Encaminho para ciéncia e aprovagio a solicitagio da aluna Tamyris Paiva
Carvalho Loureiro, orientanda da professora Dr* Carla Luzia Franga Aratjo professora da Escola
de Enfermagem Anna Nery, referente ao projeto de pesquisa intitulado: “Mulheres vivendo com
HIV/Aids e o cuidado de si : A qualidade de vida e a adesdo ao tratamento” . O projeto tem
como objetos : Medir a qualidade de vida das mulheres com HIV/Aids; Medir o grau de adesdo a
Terapia Antirretroviral das Mulheres que vivem com HIV/Aids; Descrever a percepgdo que as
Mulheres que vivem com HIV/Aids tem sobre a adesdo ao tratamento; Descrever a qualidade de
vida na perspectiva das Mulheres que vivem com HIV/Aids ; Relacionar a qualidade de vida e o
cuidado de si na perspectiva das Mulheres que vivem com HIV/Aids; Discutir formas de melhorar
a adesdo ao tratamento na visdo das mulheres que vivem com HIV/Aids, considerando o conceito
da Cuidado de Si. Os dados dever@io ser analisados pelo método de analise Critica do Discurso
(ACD) de Fairclough (2001). Os aspectos €ticos da pesquisa, o projeto atende a Resolugdo
466/2012. A coleta de dados deverd ocorrer no Servigo de Assisténcia Especializada (SAE), ndo
sendo informado o referido periodo.
Considero que o pfojeto atende as etapas de pesquisa necessitando o seu de
acordo para posterior envio do estudo para o Comité de Etica em Pesquisa da Escola de

Enfermagem Anna Nery e do Hospital Escola Sdo Francisco de Assis/UFRJ.

Atenciosamente,

igi jveira Viana
2 Dr® Ligia de Olivelra ¥
Pml)iretora Adjunta da D;vusao
nto

‘fi/«u(\,(; el I Vg (Jm% o de De?e“.v,‘.’.‘v"“eu;wum
i Ligia de Oliveira Viana "C3dem'c°S;A;lE;“6';}u4309
Diretora da Divisdo de Desenvolvimento Académico Cientifico do HESFA/UFRJ pela

Coordenagdo de Pesquisa

ey Louise Bastos Schilkomwsky

s HESFA
Datfl. 27110 .__/201 4 4 g V- ; Coord'gsaégluFRJ €027-0
Assinatura e carimbo:  —Lee~<iEn T [ cie fFer / CRM 52436

s HESFA

HESFA — Instituto de Atengdo a Saiide Sio Francisco de Assis Hospital Escola Sao Francisco do Assis
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