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Pesquisa qualitativa, exploratorio-descritiva que objetiva identificar os elementos que influenciam a percepgdo de qualidade de vida
(QV) de pessoas que vivem com HIV/Aids. Entrevistas semi-estruturadas foram realizadas com 14 pessoas. Andlise resultou em quatro
categorias: Qualidade de vida: subjetividade e multidimensionalidade; Viver com HIV/Aids e a qualidade de vida; O cuidado para o viver
com qualidade; e Os servigos de satide como potencializadores da QV. Existem vdrios fatores que interferem na QV dessas pessoas, como:
aspectos fisicos decorrentes da doenga, o seguimento do tratamento e o uso dos antirretrovirais. Como aspectos sociais, identificou-se a
presenga de discriminagdo e preconceito. A aceitagio do tratamento com medicamentos antirretrovirais melhora consideravelmente a
QV. A identificagdo dos fatores que interferem na QV poderd contribuir para o atendimento mais humanizado as pessoas que vivem com
HIV/Aids, direcionando o cuidado para além dos aspectos clinicos, instrumentalizando estas pessoas na busca por um viver com mais
qualidade.
DESCRITORES: Qualidade de Vida; HIV; Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida; Enfermagem.

This is a qualitative exploratory-descriptive work that aims to identify the elements that influence the perception of quality of life (QOL)
of people living with HIV/AIDS”. Semi-structured interviews with 14 people was carried out. The analysis resulled in four categories
Quality of life; subjectivity and multidimensionality; Living with HIV/AIDS and the quality of life as well as Care for the living quality and
Health services as enhancers of QOL. There are several factors that interfere in the QOL of those people such as: physical aspects caused
by the disease, the continuation of the treatment and the usage of antiretroviral medications. As social aspects, it was identified the
presence of prejudice and discrimination. The acceptance of the treatment by antiretroviral medications considerably improves QOL. The
identification of the factors that interfere in QOL will be able to contribute to more humanized service provided to people who live with
HIV/Aids, leading to the care beyond the clinical aspects, instrumentalizing those people towards a better life quality.

DESCRIPTORS: Life Quality; HIV; Acquired Immunodeficiency Syndrome; Nursing.

Estudio que utiliza abordaje cualitativo, exploratorio-descriptivo con objetivo de identificar los elementos que influyen en la percepcion
de calidad de vida (CV) de personas que viven con el VIH/SIDA. Para el estudio se realizaron entrevistas semiestructuradas con 14 personas.
El andlisis dio lugar a cuatro categorias, a saber: Calidad de vida: subjetiva y multidimensional; Vivir con VIH/SIDA y la calidad de vida;
El cuidado para vivir con calidad y Los servicios de salud como potenciadores de la calidad de vida. Hay varios factores que influyen en
la calidad de vida de esas personas, tales como: los factores fisicos resultantes de la enfermedad, el cumplimiento del tratamiento y el uso
de los antirretrovirales. En relacion a los aspectos sociales, se identifico la presencia de la discriminacion y los prejuicios. La aceptacion
del tratamiento con medicamentos antirretrovirales mejora significativamente la CV. La identificacion de los factores que interfieren en
la calidad de vida podrd contribuir para bumanizar la atencion a las personas que viven con VIH/SIDA, orientando el cuidado mds alld de
los aspectos clinicos, mediando para que esas personas puedan tener una vida con mds calidad.

DESCRIPTORES: Calidad de Vida; VIH; Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida; Enfermerfa.

* Artigo elaborado a partir do Projeto de Pesquisa “Qualidade de Vida de Pessoas que Vivem com HIV/Aids”.
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INTRODUCAO

Qualidade de vida (QV) é compreendida como
um conceito que integra a linguagem do dia a dia das
pessoas, como algo pelo qual devem lutar, conside-
rando que na complexidade da sociedade moderna,
essa qualidade de vida parece estar cada vez mais dis-
tante do viver das pessoas. Estudiosos em diferentes
areas do conhecimento tém investido na compreensao
desse conceito, acreditando que esse conhecimento
poderd, de alguma maneira, contribuir para que se
possa conquistar essa qualidade de vida.

Dentre as possibilidades advindas com a intro-
ducdo do conceito de QV, estd a avaliagio do impacto
de intervencdes ou condicoes de satide de modo mais
abrangente, ampliando os desfechos para além da sinto-
matologia, morbimortalidade ou presenca de sintomas
emocionais ligados a patologias. Além do mais, coloca
énfase nas avaliacoes de desfecho a partir das pessoas,
consideradas como os mais aptas a aferirem subjetiva-
mente sua condicfio em diversas 4reas de sua vidaV.

Um dos aspectos fundamentais na avaliacio da
QV relaciona-se com a importancia da valorizacdo da
percepcdo subjetiva das pessoas e nio apenas da ob-
jetiva, onde é dada maior importancia para os exames
clinico-laboratoriais em detrimento da satisfacao glo-
bal da pessoa em relacdo a sua saide/tratamento.

Qualidade de vida pressupde uma nogao emi-
nentemente humana e que tem sido aproximada ao
grau de satisfacdo encontrada na vida familiar, amo-
rosa, social, ambiental e 2 propria estética existencial,
deixando clara a importancia da percepgao subjetiva
na sua avaliacio®.

Também € compreendida como um conceito
subjetivo, identificado com “felicidade com a vida”.
Felicidade é definida como uma emocao derivando de
um equilibrio entre as necessidades da pessoa e sua
condicdo de vida, na percepcdo da propria pessoa®.

Hoje, com o advento da terapia antirretroviral,
a Aids é considerada uma doenca cronica, o que faz
com que estas pessoas convivam e enfrentem situa-

coes diversas. Na drea da saide, especialmente quan-
do abordamos a questdo das doengas cronicas, parece
que a qualidade de vida se coloca ainda mais distante.
A condi¢ao cronica provoca mudangas em diferentes
ambitos do viver, alterando o ritmo e a direcio do
processo de viver, a0 longo do tempo, incluindo os
aspectos fisicos, sociais e emocionais*>. Tém como
caracteristicas: a persisténcia e a necessidade de certo
nivel de cuidados permanentes; o crescente aumento
no mundo; o forte impacto causado por elas, tanto
nos servi¢os de satide quanto na vida das pessoas e de
suas familias; com conseqiiéncias economicas e so-
ciais, ameacando recursos da satide em cada pais© .
Observa-se que o impacto da infec¢do pelo HIV
pode gerar mudancas em diversas dreas na vida das
pessoas. Enfrentar este problema, associado as dificul-
dades que a condicio soroldgica impde em relacdo 2
qualidade de vida, tem sido um dos desafios enfrenta-
dos pelas pessoas com HIV/Aids. Pesquisar qualidade
de vida em pessoas com uma doenca incurivel revela-
-se uma estratégia de aproximacdo de uma realidade,
muitas vezes, nao demonstrada, apenas vivenciada.
Neste sentido, o estudo teve como objetivo:
Identificar os elementos que influenciam a percepcao
de qualidade de vida das pessoas que vivem com HIV/
Aids em uma comunidade litoranea de Santa Catarina.

METODO

Trata-se de um estudo exploratério descritivo,
de abordagem qualitativa, desenvolvido em um servi-
co de referéncia no atendimento a pessoas com HIV/
Aids de um municipio litordneo de Santa Catarina. A
escolha deste municipio foi em decorréncia da alta
taxa de incidéncia e prevaléncia da doenca, pois des-
taca-se no ranking dos municipios que apresentam as
maiores taxas de incidéncia de aids no Brasil, sendo
constatadas taxas por 100.000 habitantes de 71,1 no
ano de 2006 e 44,3 em 20077 .

Este estudo integra um projeto que envolveu
a aplicagio do questiondrio WHOQOL-HIV-bref® a
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100 pessoas, das quais quatorze foram selecionadas
para a realizacao de entrevistas semi-estruturadas. Os
critérios de escolha para a realizacdo das entrevistas
foram: comunicar-se com fluéncia, desejar participar
do estudo e ter tempo disponivel. A definicdo deste
nimero foi decorrente da andlise concomitante dos
dados que evidenciou a repeticdo das informagdes,
caracterizando a saturacdo teérica.

Os sujeitos integrantes da pesquisa foram: pes-
soas com HIV/Aids, que realizam ou realizaram trata-
mento com medicagdo antirretroviral, integrantes do
servigo de referéncia municipal, com o diagnéstico hd
pelo menos um ano e com idade superior a 18 anos.

0s dados foram coletados no periodo de maio a
dezembro de 2008, através de entrevistas semi-estru-
turadas, abordando questdes sobre o conceito de QV,
fatores que interferem na QV, a influéncia da aids no
viver cotidiano destas pessoas e os cuidados adotados
para melhoria da QV. As entrevistas foram gravadas
em 4dudio (com a autorizacdo prévia dos participan-
tes) e posteriormente transcritas.

Foi realizada a andlise de conteddo qualitativa,
temdtica®, seguindo as etapas de pré-andlise, explo-
racdo do material e tratamento dos resultados obti-
dos. Na pré-andlise as entrevistas foram organizadas,
lidas vérias vezes, buscando apreender o sentido mais
geral das falas. Na exploracio do material foi efetu-
ada a codificacdo das entrevistas, frase a frase, esta-
belecendo cddigos que representassem o contetido
da fala. Estes cddigos foram analisados no sentido de
selecionar aqueles relacionados com o objeto de estu-
do (qualidade de vida) e agrupados por semelhanga
que levaram 2 criagdo das categorias e a interpretacao
dos significados, constituindo a etapa de tratamento
do material.

A partir da andlise temdtica dos dados, foram
construidas quatro categorias: Qualidade de vida: sub-
jetividade e multidimensionalidade; Viver com HIV/
Aids e a qualidade de vida; O cuidado para o viver
com qualidade; e, Os servicos de satide como poten-
cializadores da QV.
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A pesquisa obedeceu a Resolucio n° 196/96 e
suas complementares do CNS/MS que dispdem sobre
Diretrizes e Normas regulamentares na Pesquisa com
Seres Humanos, especialmente no que diz respeito ao
consentimento livre e esclarecido, sendo aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
da UFSC, processo n°164/07. Para garantir o anoni-
mato, as falas dos sujeitos estdo identificadas no texto
com a letra P, seguida de nimero seqiiencial, sendo
P1aPl4.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram sujeitos do estudo quatorze pessoas que
vivem com HIV/Aids, adultas, sendo destes, dez mu-
lheres e quatro homens. A faixa etdria variou de 24 a
61 anos, sendo que a maioria dos sujeitos tem mais
de 40 anos de idade. O maior tempo de diagndstico
do HIV foi de 24 anos, sendo que 70% convivem com
esta situacdo por mais de 5 anos. Apenas 3 mulheres
ndo faziam uso de medicacoes antirretrovirais no mo-
mento da entrevista.

As quatro categorias abrangem os principais as-
pectos referidos pelos entrevistados quanto a sua per-
cep¢do de qualidade de vida no processo de viver com
o HIV/Aids, oferecendo uma aproximacio sobre o que
€ QV e como sua condico cronica pode alterd-la.

1. Qualidade de vida: subjetividade e
multidimensionalidade

0 termo qualidade de vida é bastante abrangen-
te, estando diretamente relacionado s experiéncias
individuais, num dado momento, dentro de um con-
texto sociocultural, com multiplas dimensdes.

Nas falas dos sujeitos constatamos que hd uma
diversidade de percepcoes acerca da qualidade de
vida e, que nesta conceituacio, estdo relacionados
fatores que contribuem para uma vida melhor. Nesta
conceituacdo estdo presentes: fé, alimentacdo saudi-
vel, atividade fisica, trabalho, saide, satisfacdo con-
sigo mesmo, bom atendimento em satide, sentir-se
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sauddvel, relacionamentos, refor¢cando o conceito da
Organizacio Mundial da Satide®. Qualidade de vida..
Ab, s6 estar de bem com si proprio, com os outros, estar de
bem com Deus (P1). O meu entendimento sobre qualida-
de de vida é ter uma vida sauddvel, é a vida que eu tenho
hoje em dia. Para mim, é viver no campo, trabalbar com
0 que gosta, ter condigbes para se manter vivo, que é o
que eu tenho (P2). Eu acho que bem-estar. Entdo, satide e
trabalho. Eu acho que necessidade bdsica é satide mental
e fisica... (P9).

Estar bem e ter satide sao abordados como con-
di¢oes para ter qualidade de vida, e mesmo vivendo
com uma doenca cronica, pontuam que ter saide é
importante, evidenciando que hd uma relacio intrin-
seca entre satide e doenca e ndo uma oposicdo. Esta
situacdo indica a necessidade de focalizar o viver sau-
ddvel e ndo ter como centro do cuidado a doenca.

As condigdes de vida s3o colocadas como um
primeiro nivel de necessidade, como aquilo que di
condi¢des para aspirar um viver melhor. Alimenta-
cdo, lazer, trabalho e moradia incluem este conjunto
de condicoes elementares para ter qualidade de vida.
Eu acho que para qualidade de vida, teria que ter uma boa
alimentagdo todos os dias, ndo so de vez em quando. Para
isso ter um bom trabalbo, para isso ter ajuda, poder estu-
dar de novo, ter uma boa moradia... Tudo depende de uma
remuneragdo boa, vamos dizer assim. Ter condigoes finan-
ceiras para poder fazer aquilo. Porque ndo adianta nada, de
repente tu até tens uma casa boa, mas ndo tem a condigdo
financeira para poder se alimentar bem todo dia. Nem todos
os dias a gente consegue se alimentar. Principalmente a gen-
te que tem essa doenga, a gente tem que se alimentar com
muita fruta, com muita verdura, que é coisa boa e nem todo
dia a gente tem (P12).

0 conceito qualidade de vida relacionada a sat-
de (QVRS) baseia-se nos aspectos relacionados a0
fardo e ao impacto que condigdes de saide tém na
qualidade de vida e bem-estar. Deste modo, é usual-
mente aplicado em populagdes clinicas e vincula-se,
assim, exclusivamente a tais situacoes. Assim, acabam
por propor uma restricao da abrangéncia do conceito

com o objetivo de aumentar a capacidade de deteccio
de alteracdes associadas 2 funcionalidade e satide?,
A QVRS pode ser definida como o impacto que uma
enfermidade e seu conseqiente tratamento tém sobre
a percepcdo do paciente quanto 20 seu bem-estar!V),
No entanto, neste estudo, o conceito de QV foi per-
cebido em sua positividade, como uma possibilidade,
reforcando sua multidimensionalidade e dinamicida-
de, ou seja, além de abranger virios aspectos do viver
de pessoas, também muda ao longo do tempo e mes-
mo em diferentes situacgoes.

2. Viver com HIV/Aids e a qualidade de vida

Mesmo com a concepg¢ao de que é possivel ter
QV sendo portador de uma doenca cronica, hd fatores
que podem interferir na mesma. Um dos fatores que
geram impacto na QV € o recebimento do diagndstico
de HIV/Aids. Este diagndstico pode interferir negativa-
mente na percepcao de QV das pessoas, gerando mu-
dancas nos planos de vida. Porém, ao longo do pro-
cesso de saide/doenca as pessoas vdo se adaptando
e aprendendo a conviver com a doenca e, com isso,
a percepcdo de qualidade de vida vai se modificando.
Assim, quando eu descobri, eu levei um choque. Imagina,
tu levas um choque! Mas, eu tenho uma vida igual a todo
mundo. Pelo menos, das vezes, eu acho que é melhor do que
dos outros que ndo tem. Que eu e o meu marido, a gente
convive muito bem, tanto que nos dois somos soropositivos
e nenbum culpou o outro. Bola para frente. Claro que so6 na
hora mesmo, uns dois ou trés meses so que a gente ficou...,
mas depois a gente... Tanto que a gente casou hd 6 anos, mas
ndo temos nenhum filho. Ndo pretendemos ter filbos para
ndo correr o risco de botar uma crianga no mundo... Mas,
qualidade de vida, assim, tranquilo (P5).

0 diagnéstico do HIV gera um impacto na vida,
levando, se ndo a uma vida com restrigdes fisicas, a
uma vida com sérias restricdes sociais que acabam
refletindo no tratamento dessas pessoas'?). Ao depa-
rar-se com o diagndstico da infeccdo pelo HIV, o ser
humano corre o risco de romper relagdes pessoais,
afetivas e sociais. Diante do processo de fragilizacao
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causado pela descoberta da doenga, as intervencoes
psicossociais se tornam necessarias a fim de viabili-
zar o enfrentamento do processo de adoecimento, e 0
fortalecimento social passa a ser o objeto de agdo. A
aids na esfera social é associada a atitudes discrimina-
térias, que conduzem 2 exclusio!3).

Além disso, o viver com o HIV/Aids pode provo-
car manifestacoes que interferem na qualidade de vida
dessas pessoas podendo, algumas vezes, a presenca
de um simples cansaco fisico afetar as atividades do
dia-a-dia e, muitas vezes, este pode impedir estas pes-
soas até mesmo de se manterem ativas no trabalho.
Foi destacada a dependéncia dos medicamentos an-
tirretrovirais, que apesar de manterem e melhorarem
sua condicdo de vida, interfere diretamente no dia-a-
-dia das pessoas, necessitando ajustes e adaptagoes.
Bom, ndo me interfere. Interfere no cansago que me dd de
vez em quando, so. E, e essa chatice de ter que tomar os an-
tirretrovirais, porque, querendo ou ndo, é uma chatice. Sem
ele eu ndo posso ficar, mas tens que modificar a tua vida
inteira por causa disso, tanto que eu trabalho uma semana
e folgo uma. Eu trabalbaria o més inteiro, folgaria so sabado
e domingo, se eu ndo tivesse HIV, mas eu tenho. E é das 5 da
manhd as 10 da noite, a carga hordria é grande, é pesada ,
ndo dd (P2).

0 uso dos antirretrovirais para o tratamento da
aids trouxe contradi¢des: o aumento da expectativa
de vida e o convivio com os efeitos adversos das me-
dicagoes, bem como as adaptacoes realizadas na vida
didria para a administracdo destes medicamentos.
As pessoas acometidas com a doenca precisam lidar
com estas adversidades na busca por uma vida mais
saudavel.

A mudanca no curso da infec¢io pelo HIV atra-
vés do uso de antirretrovirais tornou-se possivel por-
que estes inibem de forma eficaz a replicacio viral. As
pessoas que fazem uso regular destes medicamentos
atingem niveis plasmdticos de carga viral indetectdvel,
aumentando o nivel de linfocitos CD4. Através destes
fatores, ha melhora da imunidade, diminuindo as
chances de desenvolver infeccdes oportunistas, que
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num passado nao muito distante era responsdvel pela
morte dessas pessoas.Assim, o tratamento gerou au-
mento significativo na sobrevida desta populagio!¥.

A importancia do uso dos antirretrovirais para a
cronicidade da aids jd estd bem descrita na literatura,
entretanto, “o uso desta terapéutica precisa ser con-
siderado no contexto vivido pelo individuo, sofrendo
influéncia de diversos aspectos sociais, politicos, cul-
turais e religiosos” (1435 |

Além das manifestagoes fisicas da doenca, hd
também as dificuldades psicoldgicas e sociais em vi-
ver com HIV/Aids, que parece ser o fator que mais
influencia no viver com essa condi¢do de satide.

Essa dificuldade é expressa pelas percepcoes de
preconceito que se expressam nas atitudes de outras
pessoas, gerando desconforto para quem vive com a
doenca, que passa a se sentir, algumas vezes, discrimi-
nada até mesmo pelas pessoas mais proximas, como
filhos e outros parentes. No entanto, reconhecem tam-
bém que o preconceito estd neles préprios estando
vinculado a sua condico. As falas dos sujeitos ilustram
estas situacoes: Eu sempre gostei dos meus filhos morando
tudo pertinbo, numa quadra e outra. Eu ando por ld olhando,
mas ela me vé e se esconde. Quando ela passa de carro, ela
estd no carro deitada para nio olhar para mim... Isso tudo
vai machucando a gente. Mas, néo tem nada a ver com a do-
enga, mas é o preconceito. E a gente vai enfraquecendo; eu
estou num feito aqui, que se eu te mostrar, VoCé se assus-
ta, da alergia... (P13). Eu acho que, no meu caso, estd em
mim o preconceito, porque eu ndo aceito. Entdo, na minha
situagdo, em qualquer lugar que eu vou, a sensagdo que eu
tenho quando uma pessoa me olha, é que estd estampado na
minha testa que eu tenho aquilo. Entdo, muito me dificulta
conseguir aquilo que eu quero. Eu estou praticamente assim
parada, eu ndo consigo fazer o que eu quero, eu estou ve-
getando, vamos dizer assim. Sobrevivendo, vivendo o dia de
hoje, amanhd... E como se ndo existisse mais perspectiva de
vida assim, hoje eu estou viva e amanhd eu jd ndo sei (P12).

Além do preconceito percebido como um fator
que altera a QV hd fatores relacionados as necessi-
dades de acompanhamento da doenca, como as idas
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freqiientes aos servicos de satide para controles, que
trazem repercussdes negativas na qualidade de vida
destas pessoas, conforme citado: Pelos outros, como vio
tratar a gente. Muitos tratam a gente diferente. Para mim, eu
levo a vida normal, mas quando chega nessas horas: é pegar
remédio, é fazer exames, é ir pra tal lugar, é fazer isso e isso,
ai me incomoda bastante (PS).

A questdo do preconceito e da discriminacio é
abordada em diversas pesquisas envolvendo pessoas
com HIV/Aids"*17). Estudos sobre qualidade de vida
e aids"819 identificaram que os sujeitos apresentam
pior qualidade de vida no dominio relagdes sociais e
meio ambiente quando comparados com os dominios
fisico e psicoldgico, como reflexo do estigma e dis-
criminagdo que estas pessoas enfrentam associados
as dificuldades na revelacdo diagndstica em espacos
sociais (trabalho, familia e amigos). As peculiaridades
de viver com a doenga podem afetar negativamente as
questdes do dominio relagdes sociais (relacdes pes-
soais, suporte social, atividade sexual). O aumento da
percep¢io de preconceito por parte da familia e ami-
gos estd associado a piores escores de qualidade de
vida no dominio relagdes sociais'?.

Este é um fato que nos leva a refletir sobre as
possiveis raizes do problema. Apesar dos avangos nas
politicas publicas de prevencio e assisténcia aos por-
tadores do HIV, o enfrentamento da aids no Brasil tem
que vencer os desafios do preconceito. Acreditamos
que ainda exista medo e falta de informacdo a res-
peito da doenca, mesmo apds virios investimentos e
campanhas neste sentido. Pensamos que esta questdo
vai além da informacdo. Exige mudangas de visio de
mundo, de crengas e de aceitacio do outro na sua
singularidade e diversidade.

3. O cuidado para o viver com qualidade

A avaliagdo da qualidade de vida de pessoas com
HIV/Aids pode trazer beneficios no sentido de monito-
rar o cuidado em saude a estes individuos, a adesdo e
a repercussdo da terapia antirretroviral e como estas
pessoas assumem o seu auto-cuidado. Neste sentido,

surgem discussoes acerca desta percep¢do a partir
dos sujeitos pesquisados.

Cuidar da satide foi relacionado com cuidar da
alimentagdo, conforme destacado nas falas dos sujei-
tos. A alimentacdo surgiu, mais uma vez, como um
componente imprescindivel para ter-se qualidade de
vida. A busca por uma alimentacio sauddvel repercu-
te diretamente no tratamento/cuidado, representada
como um coadjuvante fundamental neste processo: 4
alimentagdo boa, como muita verdura, muito verde, muita
coisa que tenha vitamina: acerola, kiwi, muita fibra. Tanto é
que, até hoje, eu nunca tive uma diarréia! Assim, a respeito
da alimentagdo, como muita polenta, como arroz, coisa as-
sim que alimenta (P3). Ah, eu procuro cuidar o mdximo que
eu posso na alimentagdo... Entdo, eu tenho que comer uma
comida de sal, pode ter assim um arroz e um feijio, mas
sempre tem que ter uma verdura e uma fruta para comer,
porque isso me faz falta. O organismo da gente, a gente sente
que precisa (P11).

A alimentacdo equilibrada auxilia na melhoria
do sistema imunolégico, de acordo com American
Dietetic Association. A ado¢do de uma nutri¢ao ade-
quada para os pacientes com HIV tem sido recomen-
dada devido a implicagdes nutricionais na evolucio da
infec¢@o pelo virus. A desnutricdo diminui a atividade
do sistema imunoldgico, afetando a razio entre os
marcadores imunoldgicos CD4 e CD§Y,

Observamos que existe a preocupacao com hd-
bitos mais sauddveis, através de atitudes e comporta-
mentos, aliados ao uso adequado dos medicamentos
antirretrovirais. Isto se evidencia nas falas a seguir:
Procuro tomar os medicamentos certos, na hora certa. E pro-
curo também, deixa eu ver aqui, medicacdo certa, o clima
também pode complicar. Pegar chuva pode pegar um resfriado,
evitar esse tipo de coisa (P7). Com certeza! Se ndo fosse a me-
dicagdo talvez eu ndo estaria aqui. Antigamente, quando eu
parei de tomar a medicagdo, eu vivia gripada, vivia com tosse
direto, uma gripe atrds da outra, estava sempre fiaca. E agora,
desde que eu comecei, ndo sei o que é um espirro (P10).

Como jd destacado, a terapia antirretrovi-
ral tem melhorado significativamente a sobrevida
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e também a qualidade de vida das pessoas com
aids. A terapia antirretroviral combinada tem sido
a grande aliada no controle da infec¢io pelo HIV,
causando alteracdes acentuadas nos indicadores
de mortalidade, principalmente nos paises em que
0 acesso aos medicamentos é universal e gratuito,
como no Brasil V.

0 cuidado para viver melhor com HIV/Aids im-
plica em adotar mudancgas de comportamento e estilo
de vida, conforme relatado pelos sujeitos: £ bastante o
comportamento; eu ndo saio a noite; ndo tomo mais nada
de dlcool; dia de chuva e frio eu ndo saio de dentro de casa.
Entdo, tem uma porgdo de coisas que tem que mudar para se
continuar vivendo, porque se quiser continuar a vida con-
forme era, vai durar pouco. Porque se vocé sai na rua com
chuva, pega um resfriado forte vai vir a “pontada” e uma
série de coisas ... (P13).

Os aspectos fisicos, sociais e pessoais reper-
cutem na qualidade de vida. Realizar atividade fisica
regular, ter uma alimentacio sauddvel, usar correta-
mente os medicamentos antirretrovirais e vencer as
limitacoes decorrentes da doenca, sdo fatores intrin-
secamente relacionados com a qualidade de vida®?.
Neste sentido, as pessoas consideram relevante aten-
der a estas necessidades, mudando o comportamento,
para ter uma vida mais sauddvel. A orientacdo rece-
bida dos profissionais de satide é considerada pelas
pessoas: Para cuidar da minha doenga, eu levo a risca o
que eles [os profissionais] falam. Eu tomo os meus remédios
tudo com hora, eu ndo relaxo nenbhum pouco. Fago os exa-
mes sempre, estou fazendo sempre oS exames pﬂ?’d ver como
estou...(P8).

Assim, a inclusdo da avaliacdo da qualidade
de vida no seguimento clinico das pessoas com HIV/
Aids, com instrumentos padronizados, pode identi-
ficar dominios mais criticos de suas vidas por ofe-
recer parimetros para um cuidado melhor e mais
especifico!, que inclui informacio e educaciio em
saude de acordo com as necessidades individuais,
aspectos relevantes na avaliacio da qualidade de
vida das pessoas.
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4. Os servicos de saiide como
potencializadores da QV

O cariter de cronicidade da Aids prevé o se-
guimento dos pacientes a longo prazo. Isto acarreta
a necessidade de avaliacdo e acompanhamento, a fim
de subsidiar continuamente a estruturacao dos servi-
cos para atender a novas demandas que possam surgir
no contexto de vida de pessoas soropositivas, visando
a integralidade e 2 melhor qualidade da atencio em
satide®V,

Os servicos de saide foram citados, uma vez
que, as pessoas depositam nestes locais suas expec-
tativas com relagio ao tratamento. A cronicidade da
aids fez com que as pessoas criassem certa “depen-
déncia” destes locais, onde ndo apenas sdo satisfeitas
as necessidades do tratamento fisico (medicamentos,
consultas, exames), como também o apoio psicologi-
co. O acolhimento que os servigos de saiide disponibi-
lizam a estes pacientes tem seus resultados e merecem
avaliacdo positiva pelos sujeitos: Contribui porque eles
me tratam sempre bem, conversam comigo (P6). Contribui,
porque eles tém, assim, um tratamento bem especial. Ndo
tem aquela discriminagdo de que vocé é soropositivo, tem o
tratamento excelente. O servigo de sailde é excelente, eu ndo
posso reclamar desses servigos (P14). Eu acho que sim, pelo
menos vocé fica sabendo que estd bem, que estd sauddvel. E
Jd ajuda psicologicamente (P9).

0 acompanhamento psicoldgico dos portadores
do HIV/Aids integra o conjunto da assisténcia em sai-
de, em fungdo de diversos fatores como o impacto do
diagndstico, os efeitos dos antirretrovirais, o precon-
ceito na sociedade, entre outros. A disponibilidade de
uma equipe treinada e multiprofissional se faz neces-
sdria para o suporte terapéutico ideal desta populacio.

A assisténcia nao deve ser focada apenas na do-
enca biologica em si, mas voltada aos conflitos que
estas pessoas estdo vivenciando, sejam eles decorren-
tes dos estigmas da aids ou ndo; buscando, assim, a
melhoria da qualidade de vida®?.

Entretanto, os servicos de atendimento as pesso-
as que vivem com HIV/Aids tem diante de si um gran-
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de desafio de considerar as diferentes dimensdes da
doenca, envolvendo lidar com as fantasias e estigmas
da doenca, que também estdo presentes nos profis-
sionais da saide que precisam aprender a confrontar
seus proprios medos e preconceitos.

Para que o trabalho seja efetivo e consistente, é
fundamental que a assisténcia seja realizada de forma
integrada pela equipe multiprofissional. Uma estraté-
gia que parece fundamental para aprimorar o traba-
lho multiprofissional é o planejamento de acoes que
busquem identificar e incorporar demandas antevistas
a rotina. Entretanto, visando atender a complexidade
de fatores que envolvem a assisténcia, o projeto tera-
péutico deve se organizar na dimensdo do cuidado,
articulando nos projetos e nas intervengdes, de forma
indissocidvel, a escuta, o acolhimento e a terapéutica
medicamentosa®®. Qualidade de vida é um constru-
to eminentemente interdisciplinar e a contribuigdo de
diferentes dreas do conhecimento pode ser de fato va-
liosa e mesmo indispensdvel 9.

CONSIDERACOES FINAIS

Pode-se perceber que a presenca da infeccio
pelo HIV/Aids influencia diretamente na qualidade
de vida das pessoas, trazendo mudangas simples
como a presenca do cansaco e da fraqueza, até adap-
tacoes no seu cotidiano devido ao uso continuo dos
medicamentos antirretrovirais, incluindo o enfrenta-
mento da discriminagdo e o preconceito percebidos
pela grande maioria das pessoas que convivem com
esta situacio.

Notou-se também que medidas como o segui-
mento do tratamento com os medicamentos antirre-
trovirais, bem como mudangas de comportamento
visando cuidados com alimentacio e saide sdo perce-
bidos e colaboram muito para a melhoria da qualida-
de de vida dessas pessoas.

Cabe destacar que os servicos de satide tem um
papel importante neste sentido como potencializado-
res da qualidade de vida. A identificagdo dos fatores

que interferem na qualidade de vida pode contribuir
para o atendimento mais humanizado s pessoas que
vivem com HIV/Aids, direcionando o cuidado para
além dos aspectos clinicos, instrumentalizando estas
pessoas na busca por um viver com mais qualidade.

Neste sentido, percebemos que hd indicios de
mudancas no comportamento das pessoas que tém
como foco uma vida sauddvel, como fruto de um pro-
cesso de educacido em saide que vem sendo realizado
pelos servicos de saide.

Com este estudo, pretende-se contribuir para
que os profissionais que atuam nesta drea compre-
endam melhor o contexto em que estdo inseridas as
pessoas com doencas cronicas, no caso a aids, os de-
safios para o controle da doenga e as suas necessida-
des de apoio, para que dessa forma, possam buscar
aprimorar seus conhecimentos e, cada vez mais, dis-
ponibilizar informacGes necessdrias para uma melhor
adesdo ao tratamento e qualidade de vida diante desta
condicdo cronica de sadde.
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