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RESUMO
QUALIDADE DE VIDA EM DOENTES VIH™:
IMPLICACOES DA RECONSTRUCAO FACIAL POR LIPOATROFIA

A lipodistrofia continua a representar um importante desafio para quem trata
e para quem vive com a infecao VIH. Caracterizada por uma anormal distribuicao da
gordura corporal, tem implicacdes na Qualidade de Vida (QdV) da pessoa que vive
com esta situacao. Se outrora, esta doenca era inevitavelmente fatal, com o
progresso da medicina no diagnostico e tratamento, assistimos a uma evolucao que
fez com que esta doenca se tornasse cronica.

Este estudo inserido no paradigma quantitativo, descritivo, exploratério e
transversal. Teve como questao norteadora da investigacao: Que QdV tém os doentes
VIH/SIDA diagnosticados com lipoatrofia submetidos a reconstrucao facial? Definimos
como objetivo geral: Descrever a qualidade de vida e sua relacao com algumas
variaveis psicossociais, percecao do estado de salde e clinico dos doentes com VIH
que foram submetidos a reconstrucao facial por lipoatrofia.

O estudo foi dirigido a populacdao de individuos submetidos a reconstrucao
facial por lipoatrofia de uma instituicao hospitalar do norte do pais. A amostra -
grupo tout-venant, foi constituida por trinta doentes (N=30) (6 mulheres e 24
homens), com idades compreendidas entre os 29 e 62 anos, com idade média de 47,8
anos, que aceitaram participar no estudo. A QdV foi avaliada através do questionario
WHOQOL-HIV (Canavarro et al., 2008). Neste estudo os valores de alfa de Cronbach
da escala e dimensoes variaram entre 0,86 e 0,95.

Como resultados verificamos:

e Percecao de melhor qualidade de vida no dominio psicologico
(M=55,63), enquanto os dominios fisico (M=43,28) e espiritualidade
(M=43,80) sao os em que é percecionada menor QdV;

e Os participantes com mais idade percecionam menor qualidade de
vida no dominio das relagdes sociais r(30)=-0,40; p<0,05;

e No dominio psicolégico, os homens (M=58,33) apresentam melhor

qualidade de vida que as mulheres (M=44,79), nao havendo
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diferencas estatisticamente significativas nos restantes dominios
t(8,28)=2,55; p=0,04.

e No dominio das relacdes sociais, o grupo double (M=63,80),
apresenta melhor qualidade de vida do que os do grupo single
(M=48,44), t(26,27)=-2,95; p=0,06.

Em conclusao, a QdV em geral de doentes com HIV+ submetidos a correcao da
lipoatrofia facial situa-se em valores médios superiores a 50, numa escala entre 0-
100 pontos. Variaveis que se relacionam com a QdV destes doentes sao: idade, sexo,
estado civil, percecao de estar (ou nao) doente e percecao de salde.

Destacamos a importancia da continuacao de estudos nesta area, com
desenhos de investigacao longitudinais permitindo descrever as implicacées
imediatas e tardias do tratamento. Estudos qualitativos ajudavam a compreender as
implicacbes fisicas, psicologicas e relacionais/sociais dos doentes com HIV+ com
lipoatrofia facial. E importante a divulgacdo destes estudos por forma a sensibilizar
os profissionais de salde e a populacao em geral para esta problematica das pessoas

com HIV.

PALAVRAS-CHAVE: Qualidade de vida; VIH"; Lipoatrofia Facial; Reconstrucao

Facial.
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ABSTRACT
QUALITY OF LIFE IN PATIENTS HIV™:
IMPLICATIONS OF FACIAL RECONSTRUCTION IN LIPOATROPHY

Lipodystrophy remains a big challenge for doctors and for people infected
with HIV. This condition translates in an abnormal distribution of body fat and is a
significant obstacle for the Quality of Life (QoL) of the patient living with this
problem. If once this disease was inevitably lethal we have witnessed by medical
progress in both diagnosis and treatment an evolution to chronic.

Our study was based on a quantitative, descriptive, exploratory and cross-
sectional paradigm and had a research guiding question: What QoL HIV/AIDS patients
diagnosed with lipodystrophy that underwent facial reconstruction have? Our general
objective is to describe the QoL of HIV patients who underwent facial reconstruction
by lipoatrophy and describe its relationship with some psychosocial variables,
perception of health status and clinical profile of these patients.

The study was directed to a group of patients undergoing facial reconstruction
by lipoatrophy at a hospital in the north. The sample group - tout venant- consisted
of thirty patients (N = 30) (6 females and 24 males), aged between 29 and 62 years
with a average age of 47,8 years who agreed to participate in this study. The QoL
was assessed using the WHOQOL-HIV survey (Canavarro et al., 2008). In this study the
Cronbach alpha values of scale and dimensions ranged between 0,86 and 0,95.

This was our outcome:

e We found bigger QoL in the psychological domain (M=55,63), while
in the physical (M=43,28) and the spiritual (M=43,80) domains we
obtain smaller QoL;

e We have also found a lower QoL in social relationships for older
patients r(30)=-0,40; p<0,05;

¢ In the psychological domain, men (M=58,33) have better QoL than
women (M=44,79), with no statistically significant differences in
other areas t(8,28)=2,55; p=0,04;
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o In the field of social relationships, the group double (M=63,80)
presents better QoL than the group single (M=48,44), t(26,27)=-
2,95; p=0,06.

In conclusion, the current QoL of HIV+ patients undergoing correction of facial
lipodystrophy is situated in average values above 50 points on a 0-100 scale. The
variables relating to these patients’ QoL are: age, sex, marital status, patient’s
perception of being (or not) sick and his perception of health.

We highlight how important the continuing research in this area is with
research and longitudinal drawings to allow the description of immediate and
delayed treatment implications. Qualitative studies would help understand the
physical, psychological and relational/social implications of HIV+ patients with facial
lipodystrophy. Disclosure of these studies is important to raise awareness among

health professionals and the public to find ways to help people with HIV+.

KEYWORDS: Quality of life; HIV+; Facial Lipodystrophy; Facial Reconstruction.
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INTRODUGAO

Apos trés décadas do inicio daquela que é considerada a maior pandemia da
historia da humanidade: a infecao pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana/Sindrome
da Imunodeficiéncia Adquirida (VIH/SIDA), ainda nao se vislumbra a cura para esta

doenca.

No entanto, desde o seu comeco, muitos tém sido os avancos no tratamento,
quer das diversas intercorréncias (doencas oportunistas) que vao surgindo no decurso
da doenca, quer na investigacao de novos farmacos que tém contribuido para um
melhor controlo da mesma, podendo hoje em dia ser elencada na lista das doencas

cronicas (Horta et. al., 2004).

Paradoxalmente, algumas das novas Terapéuticas Antiretroviricas de
Combinacao (TARVc) que controlam a replicacdo virica e a depressao imunitaria e
que, consequentemente conduzem a um prolongamento e melhoria da Qualidade de
Vida (QdV), sao aquelas que conduzem ao aparecimento de transformacdes corporais
(lipodistrofia). Estas confrontam o doente com a iminéncia da “morte social” e inicia
um processo de luto acompanhado do medo do preconceito e da discriminacao.
Entende-se como “morte social” o afastamento pelo individuo do convivio social para
evitar situacoes semelhantes as ja vivenciadas no momento do diagnostico, como

referiram Adao e Caraciolo (2002).

Em Portugal e nos restantes paises em que o tratamento € gratuito e universal
para todos os individuos infetados pelo virus VIH, o aparecimento de efeitos

colaterais da medicacao sao, também, proporcionais e com a mesma dimensao.

Como enfermeira que, nos ultimos vinte e trés anos, desempenhou atividade
diaria na prestacao de cuidados a doentes infetados com VIH, foi possivel assistir a
toda a evolucdao desta doenca, tornando possivel obter conhecimentos tedricos e

praticos nesta area e ainda estabelecer uma relacao de ajuda com muitos doentes
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infetados, permitindo compreender quais as suas dificuldades e anseios, inquietacao

esta que nos motivou para a realizacao do presente estudo.

Um dos problemas que se nos depara e que pretendemos que seja objeto do
nosso estudo é o doente com lipoatrofia facial e a importancia da sua correcao para a
melhoria da QdV.

Como refere Nabais (2007, p.6) “da experiéncia empirica, a nivel clinico,
retiramos uma rejeicao do préprio em relacao as alteracdes, que, subitamente
podem passar a percecionar de si mesmos, particularmente as modificacoes faciais”.
Este aspeto reforca o retorno ao receio da estigmatizacao, sentido especialmente na

lipoatrofia facial como a inscricao do estigma em si mesmo.

A hipervalorizacao das mudancas corporais detetadas, a atencao centrada no
corpo e a interferéncia destes aspetos no relacionamento interpessoal sao outras das
situacoes encontradas na pratica clinica, responsaveis por um isolamento
progressivo, com aumento dos estados depressivos, ideacao suicida e deterioracao da
QdV, diminuindo, também, a efetividade dos atuais regimes terapéuticos por

diminuicao da adesao (Tedfilo, 2009).

Assim no ambito do Mestrado em Salde Mental e Psiquiatria, a decorrer na
Escola Superior de Enfermagem do Porto, na unidade curricular de dissertacao
propusemo-nos elaborar um estudo quantitativo de natureza exploratéria e carater
descritivo de forma a estudar a qualidade de vida em doentes portadores de

VIH/SIDA diagnosticados com lipoatrofia e submetidos a reconstrucao facial.

Neste sentido, a questdo a investigar é: Que qualidade de vida tém os doentes
com Lipoatrofia submetidos a reconstrucao facial? Os participantes deste estudo
serao doentes com VIH submetidos a reconstrucao facial por apresentarem
lipoatrofia, em tratamento num hospital do norte do pais. Para esta avaliacao
recorremos ao instrumento, de avaliacao da qualidade de vida WHOQOL- HIV (World

Health Organization Quality Of Life-HIV) validado para a populacao portuguesa.

Foram objetivos deste estudo descrever a qualidade de vida e a relacao entre
qualidade de vida e algumas variaveis do perfil psicossocial, percecao do estado de
saude e clinico dos doentes com VIH que foram submetidos a reconstrucao facial por

lipoatrofia.
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Consideramos importante investigar e divulgar projetos desta natureza para
analisar e estudar a importancia destes tratamentos na melhoria da QdV de quem
convive com a doenca, a qual ousamos chamar “doencas dos medos”. Isto é: medo de
morrer, medo de enfrentar os outros, medo de ser discriminado, medo de perder o
emprego, medo de efeitos secundarios da medicacao, medo de ter filhos...
Resumindo, medos que podem condicionar a QdV. Parafraseando Costa (2005, p.37)
“Em qualquer circunstancia, a inseguranca, o medo, quicd o pavor, diminuem

significativamente a fasquia da qualidade de vida”.

O presente trabalho encontra-se estruturado em: introducao, enquadramento
tedrico e estudo empirico. Do enquadramento tedrico fazem parte os capitulos
Qualidade de Vida onde abordaremos a evolucao do conceito, a QdV em doentes HIV
e sua avaliacao neste contexto, o capitulo Sindrome de lipodistrofia em que faremos
referéncia a lipoatrofia facial e ao seu tratamento. Estes capitulos pretendem dar a
conhecer o estado da arte acerca dos constructos em questao, com isto, pretende-se
refletir sobre a definicdo e importancia da qualidade de vida, da sindrome de
lipodistrofia e do seu impacto sobre a qualidade de vida no ambito da saide mental e

psiquiatrica dos doentes.

Do estudo empirico fazem parte os capitulos da metodologia, da apresentacao
dos resultados e o capitulo da discussao. Estes capitulos pretendem dar a conhecer a
metodologia utilizada ao longo do trabalho, com a apresentacao dos objetivos e
questao de investigacao, bem como os resultados encontrados e a sua discussao. Por
fim, é apresentada a conclusdao que tem como objetivo apresentar os resultados mais
relevantes, refletir sobre o trabalho apresentado, as limitacdes do estudo e as

possibilidades de investigacao para futuros trabalhos.
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1 - QUALIDADE DE VIDA - EVOLUCAO DO CONCEITO

Aquando da revisao da literatura foi possivel concluir que existem varias
definicdes e conceitos acerca da QdV que foram evoluindo ao longo dos tempos, mas

que de certa forma convergem na sua esséncia.

Uma das referéncias mais antigas que mais se pode assemelhar com uma
definicao de QdV é a de Aristoteles (384-322):

“Quer a pessoa mais modesta ou mais refinada...entende “vida boa” ou
“estar bem” como a mesma coisa que “estar feliz”. Mas o que é entendido
como felicidade é discutivel...uns dizem uma coisa e outros outra e a mesma
pessoa diz coisas diferentes em tempos diferentes: quando esta doente pensa
que a saude é a felicidade, quando esta pobre felicidade é a riqueza” (cit. por
Fayers, 2000, p.5).

A OMS definiu qualidade de vida, pela primeira vez, na década de 1940, sendo
reconhecida como insuficiente por diversos autores (Evers, 1990, cit. por Pais-
Ribeiro, 2005). A partir dessa data, muitos autores trabalharam este conceito e,
particularmente, a forma de a avaliar (Abelin, 1991, Downie, Fyfe e Tannabill, 1996,
Green e Raeburn, 1990, Ware, 1987 citados por Pais-Ribeiro, 2005).

Na atualidade, o conceito de QdV mais conhecido foi proferido pelo
presidente dos Estados Unidos Lyndon Johnson, em 1964, quando declarou “Os
objetivos nao podem ser medidos através do balanco dos bancos. Eles s6 podem ser
medidos através da qualidade de vida que proporcionam as pessoas” (Rapley, 2003,
p.4). Lyndon Johnson referiu-se a QdV em termos econémicos mas, o termo
qualidade de vida, é utilizado no contexto da linguagem comum e no contexto da
pesquisa cientifica em diferentes areas do saber como: a salde, a economia, a

educacao e a psicologia (Leal, 2008).
Definir QdV nao é tarefa facil porque se trata de um conceito complexo,

ambiguo, lato e que difere de cultura para cultura, de época para época, de

individuo para individuo e que se modifica com o decorrer do tempo. Neste sentido,
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como refere Pais-Ribeiro (2007, p.94), a QdV “tornou-se um conceito popular, que
faz parte da linguagem do homem comum, dos especialistas aos leigos, de gente
culta ou inculta. Todos e cada um sabem o que é a QdV”. Esta esta diretamente
relacionada com a percecao que cada um tem de si e dos outros, de tudo o que o
rodeia, e pode ser avaliada mediante critérios apropriados, tais como a educacao, a
formacao de base, a atividade profissional, as competéncias adquiridas, a resiliéncia

pessoal, o otimismo, as necessidades pessoais e a saude (Leal, 2008).

Quando se pretende avaliar a QdV no ambito de intervencdes de salde
especificas, o conceito € utilizado como um indicador nas avaliacdes clinicas de
doencas especificas. Seidl e Zannom (2004, p. 581) referem que a “avaliacdo do
impacto fisico e psicossocial que as enfermidades, disfuncdes ou incapacidades
podem acarretar para as pessoas acometidas, permitindo um melhor conhecimento

do paciente e de sua adaptacao a condicao”

Qualidade de Vida Relacionada com a Saude (QdVRS) é, como refere Pais-
Ribeiro (2005), um conceito especifico nos cuidados de saude, podendo ter duas
vertentes diferentes: uma geral para o sistema de cuidados de salde e uma
especifica para cada doenca. QdVRS refere-se a forma como a doenca especifica e o
seu tratamento altera a QdV, talvez por isso, seria mais apropriado falar-se em

Qualidade de Vida relacionada com a doenca em vez de QdVRS.

Esta relacao representa um campo multidimensional que reflete o bem-estar
fisico, psicoldgico e social do individuo, referindo-se a capacidade que o individuo
tem de desempenhar o seu papel social e doméstico, de forma a resolver os desafios

da vida do dia-a-dia sem stresse ou incapacidade fisica (Martinez, 1997).

O Grupo da Qualidade de Vida da Organizacdao Mundial da Saude (WHOQOL-
Group) (1994), citado por Canavarro, Pereira, Simdes, Pintassilgo e Ferreira
(2008,p.16) definiu QdV como “percecao do individuo sobre a sua posicao na vida,
dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores nos quais esta inserido e em

relacao aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacoes”.

Como refere Pais-Ribeiro (1997) existem alguns pressupostos subjacentes ao
conceito de QdV: a qualidade de vida ndo é a auséncia de doenca; manifesta-se ao
nivel do bem-estar e da funcionalidade; define-se por uma configuracao de bem-

estar que é uma dimensao autopercecionada; abrange aspetos fisicos, mentais,
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sociais e ambientais; & um processo dinamico que so tera sentido quando concebido

em termos ecologicos (cit. Carvalho, 2006).

Santos (2009, p.119) define a QdV como “a avaliacao cognitiva e emocional
que as pessoas fazem sobre a generalidade das suas vidas, e inclui aquilo que
habitualmente designam por felicidade, realizacdo, paz, salude, bem-estar e
satisfacao com a vida”. Concluimos que a QdV é um imperativo do ser humano, nao
relacionada com a auséncia de sofrimento e de adversidades mas, pelo contrario, é a
conquista para o maior nimero possivel de pessoas, de uma vida digna e com

sentido.

1.1 - Qualidade de vida em doentes VIH+

Falar em QdV no doente VIH positivo é falar sobretudo na auséncia da mesma
nas diferentes vertentes sobretudo no que diz respeito as relacées interpessoais e

sociais. Como referem Mansinho, Vieira, Antunes, Soares e Marques (2005, p. 7),

“Passados 20 anos de acompanhamento das pessoas infetadas pelo
virus da imunodeficiéncia humana, o estigma e o preconceito associados a
esta doenca continuam a ser o principal obstaculo para os esforcos de
prevencao que se vém desenvolvendo - as pessoas denegam os riscos, recusam
os testes de diagnostico e procuram, tardiamente, os cuidados médicos e os
tratamentos disponiveis”

A SIDA, como qualquer doenca transmissivel e mortal, desperta medos
injustificados de contagio, quase sempre baseada em falsas crencas, deficiente
informacao e ignorancia. Estes temores continuam a ter implicacées devastadoras na
vida das pessoas infetadas pelo VIH, que sao, muitas vezes, tratadas como
indesejadas, perdem ou nao chegam a ser admitidos nos empregos, sao postos de
parte pelos amigos e familia (Mansinho, 2005). André (2005) refere ainda que o
seropositivo, passa a ser uma entidade social estigmatizada, paralelamente, com a
construcao social da SIDA, assistindo-se a uma fusao para toda a vida entre o sujeito
e doenca levando isto a importantes repercussdes ao nivel da sua estrutura

psicoldgica, relacoes interpessoais € com o meio social.

Tendo em conta o acima descrito, concluimos que a qualidade de vida dos

doentes infetados pelo VIH esta em muito comprometida e a alegria de viver da lugar
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a sintomas depressivos, sendo frequente na nossa pratica ouvir falar em desespero e

em vontade de morrer.

Com o progresso da medicina no diagndstico e tratamento da infecao pelo
VIH, assistimos a uma evolucao desta doenca que passou de inevitavelmente fatal
para uma doenca crénica (Nabais e Goncalves, 2011). No entanto, como qualquer
doenca cronica, esta pode traduzir-se em alteracoes significativas da qualidade de

vida do doente. Como refere Canavarro e Pereira (2009, p.10),

“Em parametros biomédicos, a adaptacao ao processo cronico de uma
doenca pode ser avaliada em termos de tempo ou anos de sobrevivéncia, mas
numa perspetiva mais holistica, essa adaptacao deve ser também avaliada
através da alteracao da QdV, nos dominios fisico, cognitivo, afetivo, relacional e
social. Uma vez afastadas as preocupacbes do diagnostico e da definicao do
tratamento, importa viver e nao apenas sobreviver”.

Nabais e Goncalves (2011) alertam para o facto de apos 20 anos dos primeiros
estudos, a evidéncia mais recente ainda referir a existéncia de elevados niveis de
perturbacao psicologica, em especial ansiedade e depressao, com prevaléncia de 25-

77% e 10-87%, respetivamente.

Numa pesquisa realizada, nos Estados Unidos, em que foram entrevistadas 317
enfermeiras especialistas, pertencentes a Association of Nurses in AIDS Care, estas
apontaram a QdV relacionada com a cronicidade do VIH como a terceira prioridade
das investigacoes de enfermagem na area do VIH/SIDA para este milénio (Sowell,
2001).

1.2 - Avaliacao de QdV no contexto da Infecao VIH

A avaliacao da qualidade de vida tornou-se uma necessidade imperativa para
quem pretende estudar e compreender os diversos fendmenos relacionados com as
doencas, sobretudo aquelas de carater cronico. Para isso, tém sido elaborados e
validados, por grupos de investigadores de todo o mundo nos diversos idiomas e para
as diversas culturas, instrumentos que permitem obter dados mensuraveis sobre este

tema.

Os instrumentos de avaliacao de qualidade de vida permitem explorar o efeito

de uma doenca sobre a vida do individuo, avaliando aspetos como as disfuncées,
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desconfortos fisicos e emocionais, contribuindo na decisao, planeamento e avaliacao

de determinados tipos de tratamentos (Leal, 2008).

Pais-Ribeiro (2009) defende que a avaliacao da QdV é um problema complexo.
No estudo Quality of Life of American People, Campbell, Converse e Rodgers (1976)
assumiam a complexidade da avaliacao e referiam que para descrever a QdV, é
necessario que seja o proprio individuo a descrever como sente a sua vida. Esta
investigacao salientava aquilo que as pessoas percebiam, sentiam, acerca da sua
vida, em vez daquilo que os especialistas (politicos, economistas, socidlogos,
médicos, psicélogos, etc.) percebiam ou sentiam sobre a vida dessas pessoas (citados
por Pais-Ribeiro, 2009).

Os instrumentos podem ser divididos em genéricos e especificos. Os genéricos
sao multidimensionais e possibilitam a mensuracao de diversos aspetos como a
capacidade funcional, aspetos fisicos, dor, estado geral de salde, vitalidade, aspetos
sociais, emocionais e salude mental. Geralmente sao aplicados em varios tipos de
doencas, intervencoes médicas, tratamentos e em culturas e lugares diferentes. Os
instrumentos especificos, por seu turno, avaliam diversos aspetos como a percecao
geral da qualidade de vida. No entanto, a énfase é dada aos sintomas, incapacidades

ou limitacoes (Leal, 2008).

O instrumento de avaliacao da QdV na versao portuguesa (Portugal) para
individuos infetados pelo virus VIH é da responsabilidade do grupo de investigacao
coordenado pela Professora Doutora Maria Cristina Canavarro (Universidade de
Coimbra) que nos ultimos anos se tem dedicado a avaliacao da QdV dos doentes VIH
nas diversas vertentes, bem como a traducao e validacao da versao WHOQOL-100 da
OMS para o modulo do VIH. Este grupo de investigacao refere que o WHOQOL-HIV é
um instrumento conceptualmente fundamentado, transcultural e que permite ainda a
comparacao dos resultados em estudos internacionais. Assim, é ultrapassada uma das
principais limitacdes dos instrumentos especificos de avaliacdo da qualidade de vida
dos doentes infetados pelo VIH. Esta abordagem nao garante que estas medidas
sejam apropriadas para uso em culturas diferentes, particularmente nos locais onde

o0 virus tem maior expansao (Canavarro et. al., 2008).

Os mesmos autores (2008, p. 27) referem ainda que o WHOQOL-HIV pode ser

aplicado em diversas situacoes associadas ao VIH/SIDA em concreto
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“Conhecer o impacto da infecao e/ou dos tratamentos a outros niveis
de importancia clinica, distinto e complementar a doenca organica; conhecer
melhor os doentes, a sua evolucao e adaptacao a doenca; conhecer melhor os
efeitos secundarios dos tratamentos; avaliar melhor os cuidados paliativos; e
ampliar os conhecimentos sobre a evolucao natural da doenca”

Pode igualmente ser uma mais-valia nos ensaios clinicos de novas

terapéuticas antiretroviricas.

Citando Canavarro et al. (2008, p.17) a “inexisténcia de um instrumento de
avaliacao da QdV, que privilegiasse uma perspetiva transcultural e subjetiva, (...)
conduziu a OMS a desenvolver um instrumento com estas caracteristicas - o
WHOQOL-100”. Segundo os mesmos autores, a OMS complementou o questionario
com aspetos particulares de doencas especificas que possam interferir com a
qualidade de vida dos portadores. No Dominio | foram incluidos os sintomas dos
PLWHA (People Living With HIV/AIDS), no Dominio IV a inclusao social e no Dominio

VI o perdao e culpa, as preocupacodes sobre o futuro e a morte e o morrer.
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2 - SINDROME DE LIPODISTROFIA

Durante trés décadas foi possivel identificar e caracterizar uma infecao
desconhecida, bem como investigar e desenvolver terapéuticas que, atualmente
oferecem eficacia, seguranca e simplicidade, transformando uma infecao fatal numa
condicao cada vez mais proxima da cronicidade. Nao obstante estes avancos, existem

ainda desafios importantes em relacao aos impactos da infecao e do seu tratamento.

“A par das vantagens de uma sobrevivéncia mais longa, foram surgindo
novos e inesperados problemas, como a sindrome da lipodistrofia, que, apesar
dos esforcos farmacologicos desenvolvidos, continua a constituir-se como um
dos principais motivos de preocupacdao para um nUmero crescente de
individuos com VIH, que se encontram sob TARV a longo prazo” (Nabais e
Goncgalves, 2011, p.493).

O desenvolvimento de farmacos eficazes para o tratamento da infecao pelo
VIH teve o seu momento auge a partir de 1996 com a introducao dos Inibidores da
Protéase associados aos medicamentos ja existentes. Estas novas possibilidades de
tratamento conduziram a um melhor controlo da doenca e consequentemente a
diminuicao do aparecimento de doencas oportunistas, o que contribuiu para a
longevidade e para a melhoria da QdV dos doentes. Mas, como qualquer outra
terapéutica, esta nao é isenta de efeitos colaterais, o que levou ao aparecimento de
alguns problemas associados a doenca e tratamento. Atualmente, os técnicos de
saude encontram-se mais preocupados com os efeitos secundarios associados ao

tratamento do que com a doenca em si (Antunes, 2011).

De entre esses desafios, a lipodistrofia continua a representar um importante
desafio da infecao VIH, em virtude das alteracoes metabdlicas e morfoldgicas que
acarreta (Freitas, 2012; Rajagopalan, Laitinen, Dietz, 2008). Caracterizada por uma
anormal distribuicdo da gordura corporal, o impacto da lipodistrofia constitui um
desafio significativo para a pessoa que vive com VIH na medida em que, para além do
impacto na salde, apresenta também relevancia para a autoimagem e para eventual

discriminacao, dadas as alteracdes do aspeto corporal que podem traduzir-se por
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acumulacao excessiva de gordura em determinadas zonas corporais (lipohipertrofia)
ou a sua perda anormal noutras zonas (lipoatrofia) ou com um padrao misto (Chaves,
2012; Doroana, 2011; Guaraldi et al., 2011).

Tedfilo (2009) refere que, as causas exatas da lipodistrofia nao sao claras,
mas existem varios fatores que podem contribuir para tal, incluindo os tratamentos
para o VIH, os valores muito baixos de linfécitos CD4+' antes do inicio do tratamento,
0 sexo, a idade, a alimentacdo e o tabagismo. O autor refere ainda que podera
existir fragilidade genética, tornando algumas pessoas mais vulneraveis a estas

alteracoes.

Os sinais morfologicos da lipodistrofia foram descritos aproximadamente dois
anos apds a introducdo dos Inibidores da Protéase (IPs) e foram inicialmente
atribuidos a sua toxicidade. Contudo, a introducao dos IPs coincide com a inclusao de
um segundo Inibidor da Transcriptase Reversa analogo Nucleosideo (ITRN), a
Estavudina (d4T). Os primeiros casos relatados foram a acumulacdao de gordura na
regidao abdominal e na parte posterior do pescoco, o comummente referido na giria
médica como “pescoco de bufalo”. Atualmente, a lipodistrofia também esta
relacionada com outros fatores como a acao das proteinas do préprio virus no

organismo, habitos de vida e caracteristicas genéticas (Teodfilo, 2009).

De carater progressivo e variada apresentacao clinica, a lipodistrofia constitui
um fator importante para a baixa adesao ao tratamento e para o crescimento das
preocupacoes dos doentes infetados pelo risco aumentado das doencas
cardiovasculares e metabolicas (Doroana, 2011; Dutra e Libonati, 2008; Fernandes et
al., 2007; Sanches, 2008;).

Collins, Wagner e Walmsley (2000) estudaram o impacto da lipodistrofia na
QdV de trinta e trés seropositivos, incluindo homossexuais e mulheres
heterossexuais, com idade média de 39 anos. Dos temas abordados destacam-se a
alteracao da autoimagem e a autoestima, problemas nas relacdes sociais e sexuais,
medo da revelacdao do diagnéstico, depressao e a minimizacdo da importancia da
lipodistrofia pelos profissionais de saude. Quanto as relacdes sociais, observou-se a
alteracao das rotinas como evitar lugares que outrora frequentavam devido a
vergonha da nova imagem corporal. Verificou-se ainda o impacto na vivéncia da

sexualidade, decorrente da dificuldade de se perceberem como pessoas atraentes.

! Linfécitos CD4+ - um tipo de linfocitos com um importante papel no sistema imune que lideram o
ataque contra as infecoes, é também chamado de CD4 positiva ou CD4+ (AIDS Portugal, 2004).
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Mencionaram também o receio que a seropositividade pudesse ser descoberta pela
associacao dos sintomas da lipodistrofia a SIDA. Outro tema citado foi a minimizacao
da importancia da lipodistrofia pelos profissionais de salde, com queixas sobre a
precaria relacao médico-utente. A adesao ao tratamento nao foi um tema relevante,
no entanto, alguns doentes referiram que tinham vontade de alterar a medicacao
com o proposito de evitar a lipodistrofia associada a infecao VIH. A repercussao
economica também foi mencionada, devido a necessidade da aquisicdo de roupa
pelas transformacoes corporais e ao desejo de se submeterem a cirurgias plasticas ou
a outras técnicas reparadoras. Houve relatos sobre a tentativa de obter, por meios
legais, o direito de realizar tais procedimentos cirurgicos utilizando planos e seguros
de salde. Em relacao a QdV, alguns doentes chegaram a expressar que estavam mais

afetados pela lipodistrofia do que pelo proprio virus VIH.

No Brasil, a pesquisa sobre a QdV realizada com 241 pessoas que vivem com
HIV/SIDA, encontrou oito casos de doentes que reconheciam os efeitos da sindrome e
que destacaram as dificuldades psicoldgicas decorrentes. Estes pacientes apontaram
a lipodistrofia como um dos principais aspetos que prejudicavam a sua QdV (Seidl,

Trocolli e Zannon, 2001).

2.1 - Lipoatrofia Facial

A lipoatrofia facial caracteriza-se pela perda progressiva de gordura facial,
devido, especialmente, a diminuicdo da gordura malar (gordura de Bichat) e da
gordura temporal, o que causa o aparecimento de sulcos cutaneos com o
enrugamento da face, areas de depressdao e evidenciacao da estrutura oOssea. Isto
tudo confere ao individuo um aspeto de envelhecimento precoce e um “facies de
doenca”, que transforma a qualidade de vida das pessoas infetadas e que traz de
volta o velho estigma da “cara da sida” (Chaves, 2012; Seidl e Machado, 2008). No
mesmo sentido, Guaraldi e colaboradores (2011) referem no seu estudo que as
alteracdes ao nivel da face sao as mais estigmatizantes, na medida em que, nao

podem ser tao facilmente dissimuladas como no corpo com o uso de roupas.
Como referiu Kobayashi (2008) a face é reconhecida como fundamental para a

construcao da identidade, pois as alteracoes profundas na area da face vao

influenciar a autoimagem, o relacionamento com parceiros, a sexualidade, podendo
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assim contribuir para o isolamento social. A Figura 1 ilustra as alteracoes referidas de

forma bem visivel.

Figura 1 - Lipoatrofia grau IV*

Para avaliar a atrofia facial foi desenvolvido o indice de Lipoatrofia facial
(ILA). Este instrumento foi desenvolvido por médicos brasileiros, especialistas em
preenchimento facial em doentes com lipoatrofia, tendo como base os parametros
utilizados na psoriase. Este instrumento tem por objetivo medir o grau de atrofia e o

grau de melhoria apds os tratamentos, de maneira objetiva.

O ILA consiste na avaliacao do grau de gravidade ou profundidade (P) da area
acometida, multiplicando pela extensao da area acometida (A), em cada uma das
trés regides a serem tratadas-regidao malar (M), temporal (T) e pré- auricular (A),
multiplicado ainda pelo fator de correcao correspondente. A lipoatrofia facial foi
classificada em graus, de | a IV, correspondentes a lipoatrofia leve, moderada, grave

e muito grave, a partir da aplicacao do ILA (Ministério da Saude Brasil, 2009).

2.1.1 - Tratamento da lipoatrofia

A lipoatrofia facial nao surge normalmente de forma isolada. E frequente
surgir associada a sindrome lipodistrofica que, para além das alteracdes corporais
tem também associadas alteracées metabolicas (ex. aumento do colesterol, dos

2 Fotografias obtidas a doente em tratamento no hospital
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triglicerideos e da glicemia), o que faz com que a soma de todos estes problemas
tenha que ser encarada de forma global quando se pensa no melhor tratamento a

prescrever ao utente (Doroana, 2011; Fernandes et al., 2007; Guaraldi et al., 2011).

Tal como acontece noutros paises, nos hospitais portugueses que tratam
doentes com VIH, estdo a surgir consultas especificas para tratar os doentes com este

problema.

O tratamento da lipodistrofia exige um trabalho multidisciplinar com a
colaboracao de varios profissionais (médicos, enfermeiros, nutricionistas, psicélogos
e fisioterapeutas) (Guaraldi et al. 2006). Estes devem, em conjunto, elaborar um
plano de tratamento dirigido a cada individuo em especial. Assim, a recomendacao
para fazer exercicios fisicos, aerdbios e de resisténcia sao uma parte importante do
tratamento, porque para além de aumentar a massa muscular, contribuem,
juntamente com os medicamentos destinados para o efeito, para o controlo do
colesterol, dos triglicerideos e da diabetes. Uma alimentacao cuidada, com baixa
ingestao de gorduras e acUcares € também fundamental para o éxito do tratamento.
Alterar a TARVc, como refere Teofilo (2009) tem sido também uma opcao médica
frequente, uma vez que existem estudos que indicam que a suspensao de alguns
antirretrovirais, substituindo-os por outros, interrompe a perda de gordura corporal
da face e dos membros e promove a recuperacao da mesma, ainda que de forma

reduzida.

Nao existe nenhum medicamento especifico para o tratamento da
lipodistrofia. De momento, a Unica forma de corrigir alguns efeitos da perda de
gordura é a cirurgia, sobretudo ao nivel da face, como a injecao de gordura do
proprio doente. No entanto, como referem Carey, Liew e Emery (2008) no seu estudo
esta técnica tem-se mostrado pouco eficaz porque, para além de ser pouco
duradoura, é, por vezes, muito dificil obter quantidade de gordura suficiente porque

a maioria dos doentes se encontram muito emagrecidos.

A bioplastia, técnica muito usada em paises como o Brasil (Seidl e Machado,
2008), Estados Unidos (Sadick, 2008) ou Italia (Guaraldi et al., 2011), em que sao
injetados produtos biocompativeis sem recurso a anestesia geral e com poucos
efeitos secundarios, tem demonstrado ser o melhor processo para obter beneficios

temporarios ou definitivos de correcao deste problema.
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Os tratamentos de bioplastia consistem na técnica de injecao subcutanea de
biopolimeros em doses controladas de cerca de 10 cc em cada sessdao, na zona
nasojugal, temporal e parotidea, obtendo assim gradualmente o preenchimento
facial em trés a quatro sessdes em intervalos de quatro a cinco semanas, de acordo

com a gravidade do caso (Guaraldi et al., 2011).

Na tabela 1, estdo representados o tipo de correcoes da lipoatrofia facial,

suas vantagens e desvantagens dos materiais utilizados.

Tabela 1 - Materiais de preenchimento utilizados na correcdo cirurgica da lipoatrofia facial, suas

vantagens e desvantagens.

Substancia de

Material Preenchimento Vantagens/Desvantagens
AutoGordura Lipofilling Limitacdo da zona de
Enxertos de gordura colheita
Biocompativeis
. De curta duracgao (< 2 anos) | Acido hialoronico Necessidade de retoques
Acido polilatico Técnica de aplicacao

Custos elevados
Resultados variaveis

. De longa duracao (2-5 anos) | Gel de poliacrilamida Clara melhoria clinica
Poliaquilimida Facilidade e rapidez de
administracao

Efeito imediato

Custo elevado do produto

. Permanentes Silicone Dificuldade de  técnicos
Polimetilmetacrilato habilitados para a aplicacao
Hidroxiapatita Dificil remocao em caso de

efeitos indesejados

Fonte: adaptado de documento de consenso da Fundacion para la Formacion e Informacion sobre
Tratamientos en el VIH/sida (FIT), 2007.

Numa reunidao de consenso realizada pela FIT (2007) e com publicacao no
artigo “Tratamiento Quiquirdrgico de la lipodistrofia associada a la infeccion por VIH
Conclusiones de una Reunion Multidisciplinar”, concluiram que o tratamento de
correcao cirurgica com produtos biocompativeis efetuados por técnicos experientes,
sobretudo no grau moderado e grave de lipodistrofia, € a melhor forma de resolver
este problema. Do ponto de vista psicolégico, concluiram que estas correcoes
contribuem para a qualidade de vida e ainda para a manutencao da adesao ao regime

farmacologico.
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Matos et al. (2010) elaboraram um estudo de caracter descritivo em que
participaram 8 utentes que foram submetidos a bioplastia sendo 25% do sexo
feminino e 75% do sexo masculino, utilizando a metodologia qualitativa. Concluiram
que o preenchimento com biopolimero nao melhora apenas o aspeto fisico mas
também a QdV das pessoas e € um incentivo que ajuda a criar forca para recomecar
a viver, de poderem lutar por um espaco na sociedade e de, por fim, perceberem

que sao cidadaos e que merecem ser tratados como seres humanos.

Para melhor compreensao dos resultados dos tratamentos acima descritos
apresentamos na figura 2 imagens do doente apresentado na figura 1, apos trés

sessoes de tratamento.

Figura 2 - Lipoatrofia grau IV*

2.2 - Implicacdes para a Enfermagem em Saude Mental e

Psiquiatria

“Na sua esséncia, a enfermagem visa continuamente cuidar o ser humano,
promovendo em cada uma das suas acoes um apelo a valorizacao da dignidade, pois
como uma profissao empenhada num acompanhamento individualizado, a
enfermagem deve ter sempre presente o valor da vida humana” (Borges, 2006
p.263).

3 Fotografias obtidas a doente em tratamento no hospital apos trés sessoes de correcao
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Abreu (2011,p.7) refere “para os profissionais de salde, a promocao da
qualidade de vida faz hoje parte integrante nao apenas dos curriculos de formacao

mas também dos resultados esperados com as intervencoes profissionais”.

A énfase na pratica baseada na evidéncia requer que os enfermeiros
reconhecam a importancia de fazer revisoes da literatura para analisar e sintetizar o
processo de pesquisa nas suas areas de atuacao. Tendo em conta este pressuposto,
pesquisamos artigos e trabalhos desenvolvidos por enfermeiros no ambito do nosso

estudo.

As enfermeiras Matos et al. (2010) realizaram um estudo sobre o impacto do
tratamento da lipodistrofia em pessoas com VIH, que teve como objetivo conhecer os
sentimentos do portador de VIH/SIDA em relacao a lipoatrofia facial e o significado
que atribui a realizacdo de preenchimento facial. Concluiram que o tratamento
aumentou a qualidade de vida desses portadores porque melhorou a sua aparéncia,
ajudando-os na recuperacao da sua identidade e dignidade, preservando-os da

discriminacao e preconceito.

Na mesma linha, Fernandes et al. (2007) fazendo uma revisao da literatura de
artigos publicados entre 1998 e 2004 de forma a obterem evidéncia cientifica para a
pratica de enfermagem, concluiram que, a lipodistrofia € um efeito colateral da
terapia antirretrovirica. Salientaram ainda a escassez de trabalhos que abordem as
respostas psicossociais a esta problematica. Adicionalmente este estudo destacou
aspetos relevantes para os profissionais de enfermagem que no Brasil estao
envolvidos no tratamento de doentes com VIH/SIDA, quer no que diz respeito ao
planeamento dos cuidados de enfermagem, quer nas intervencées que possam
realizar para minimizar os efeitos psicologicos e sociais que a auséncia de cura

acarreta para estes doentes.

Esch (2006), uma enfermeira americana, no seu estudo denominado “Caring
for HIV-Positive and Aging Patients with Associated Facial Lipoatrophy” salienta que a
lipoatrofia facial tém sido reconhecida como tendo um impacto substancial na
qualidade de vida do doente. Perante isto, a mesma autora defende que os
enfermeiros revestem-se de um papel fundamental no tratamento da lipoatrofia
facial, nomeadamente, através da educacdao para a salude dos doentes, na
informacao sobre as terapias disponiveis e na assisténcia no processo de tomada de

decisao informado sobre o tratamento a realizar.
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Segundo as recomendacdes da OE (2001) os profissionais de enfermagem
devem adequar os cuidados prestados, gerais e especializados, as necessidades do
cidadao e ainda promover programas de intervencdao em areas consideradas
prioritarias e que estes devem ser um dos focos de intervencao da enfermagem no

contexto da infecao VIH/sida.

Ainda de acordo com as competéncias do Enfermeiro Especialista presentes no
artigo 4° alinea b) do Regulamento das Competéncias Especificas do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem de Salude Mental elaborado pela OE aprovado em 20 de
novembro de 2010, pode ler-se que o enfermeiro “assiste a pessoa ao longo do ciclo

de vida, familia, grupos e comunidades na otimizacao da satde mental” (p.4).

Tendo em conta este pressuposto, num hospital do norte do pais onde foi
efetuado o nosso estudo, uma equipa de enfermeiros procedeu a selecdao dos
doentes, baseando a mesma em critérios pré-definidos. Procedeu a elaboracdo do
protocolo de intervencao (Anexo |), bem como a todos os registos de dados
necessarios, de esclarecimentos e obtencao do consentimento informado. Os
elementos da equipa acompanharam os doentes e familiares quando estes se
deslocavam ao local onde foram efetuados os tratamentos da lipoatrofia facial, para
que, estes se sentissem mais confortaveis com a presenca de um elemento da equipa
com o qual tinham uma relacao prévia de confianca. O seguimento destes doentes

tem sido mantido através de consultas de enfermagem de follow-up.
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3 - METODOLOGIA

A investigacao permite-nos a resolucao de problemas e encontrar respostas
através de uma forma sistematizada, exata e cientifica, seguindo uma série de
passos pré-estabelecidos de forma a atingir os objetivos delineados de uma forma
exata e rigorosa, ou segundo Fortin (2009, p.53) “permite resolver problemas ligados
ao conhecimento de fendmenos do mundo real no qual nos vivemos. O processo

consiste (...) em encontrar respostas para questoes que se deseja aprofundar”.

Neste capitulo sera apresentado o tipo de estudo, a questdo orientadora e

objetivos do estudo, participantes, material e procedimentos.

3.1 - Tipo de estudo

Constatada a inexisténcia de estudos em Portugal que abordassem a QdV em
Doentes VIH/SIDA submetidos a reconstrucao facial por lipoatrofia, decidiu-se pela
realizacao de um estudo baseado no paradigma quantitativo, descritivo, exploratoério

e transversal.

Segundo Fortin (2009), os estudos quantitativos caracterizam-se pela
mensuracao de vaiaveis e analise de dados com o objetivo de generalizar os
resultados a outras populacdes. “A pesquisa quantitativa adota estratégia
sistematica, objetiva e rigorosa para gerar e refinar o conhecimento” (Sousa,
Driessnack e Mendes, 2007, s/p.). Pais-Ribeiro (2010, p.79) entende que a
investigacao quantitativa € caracterizada por “expressar através de numeros” os
resultados que se referem a variaveis com significado para a investigacao a ser
realizada. Os estudos descritivos constituem uma recolha de dados sistematica numa
amostra selecionada para a descricao da mesma (Oliveira, 2009). Transversal, porque

apenas foi realizada uma avaliacdo num Unico momento (Pais-Ribeiro, 2010).
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3.2 - Questao e objetivos orientadores do estudo

A questao de investigacao tem origem nos objetivos do estudo e possibilita a
concretizacao da informacao que o investigador pretende encontrar. Estas sao
elaboradas em estudos descritivos (Fortin, 2009; Pais-Ribeiro 2010). A questao que

norteia esta investigacao é:

e Que QdV tém os doentes VIH/SIDA diagnosticados com lipoatrofia e

submetidos a reconstrucao facial?
Perante a questao de investigacao foram definidos os seguintes objetivos:

e Descrever a qualidade de vida dos doentes com VIH que foram
submetidos a reconstrucao facial por lipoatrofia;

e Descrever a relacdo entre a qualidade de vida e algumas variaveis do
perfil psicossocial, percecao do estado de saude e clinico dos doentes

com VIH que foram submetidos a reconstrucao facial por lipoatrofia.

3.3 - Variaveis

Para Fortin (2009, p.171) as variaveis “sao qualidades, propriedades ou
caracteristicas das pessoas, objetos de situacdes suscetiveis de mudar ou variar com

o tempo”.

Tendo em conta o problema a investigar foram selecionadas as seguintes

variaveis para o estudo:

e Principal - qualidade de vida no doente com VIH submetido a
reconstrucao facial por lipoatrofia;
e Secundarias:
o Sociodemograficas - idade, sexo, estado civil, escolaridade,

situacao profissional e local de residéncia;
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o Percecao do estado de salde - avaliada através de duas
questoes que integram o instrumento WHOQOL-HIV: “como esta
a sua saude?” e “Considera-se, atualmente, doente?”;

o Clinicas - estado seroldgico para o VIH, ano do primeiro teste
positivo, ano em que pensa que foi infetado, via de

transmissao, quantificacao de CD4+ e carga virica.

Seguidamente, apresentamos a operacionalizacao de algumas variaveis em

estudo para efeitos do tratamento da informacdo obtida com a utilizacao da

estatistica paramétrica.

Sociodemograficas:

e Sexo - variavel agrupada em duas categorias: sexo masculino e
feminino;

e Estado civil - esta variavel sera agrupada em duas categorias: single
(que inclui os solteiros, divorciados e vilvos) e double (casados e unidao de
facto);

e Escolaridade - sera agrupada em trés categorias: ensino basico, ensino
secundario e ensino superior;

e Situacao profissional - subdivide-se em ativo e nao ativo
(desempregado, sem profissao ou reformado);

e Local de residéncia - agrupado nas categorias: Area Metropolitana do

Porto* e outras localidades;

Percecéao do estado de saude:
e “Como esta a sua saude?” - “Ma”, “Nem boa nem ma”, “Boa” e “Muito
boa”;

e “Considera-se, atualmente, doente?” - Sim ou nao;

Clinicas:

e Estado serologico para o VIH - sintomatico, assintomatico e SIDA;

e Ano do primeiro teste positivo - até 1996, de 1997 a 2000, depois do

ano 2000;

e Ano em que pensa que foi infetado - até 1996, de 1997 a 2000, depois
do ano 2000;

4 Constitui atualmente a Area Metropolitana do Porto os concelhos de: Arouca, Espinho, Gondomar, Maia, Matosinhos,
Oliveira de Azeméis, Porto, Pdvoa de Varzim, Santa Mgria da Feira, Santo Tirso, Sao Joao da Madeira, Trofa, Vale de
Cambra, Valongo, Vila do Conde e Vila Nova de Gaia (Area Metropolitana do Porto, 2012).
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e Via de transmissao - relacao sexual homossexual, relacao sexual
heterossexual, drogas injetaveis, contacto com sangue e outra;

e Quantificacao CD4+ - agrupados nas categorias: menos que 200
mm?, entre 200 a 350 mm?, 351 a 500 mm® e superior a 500
mm?;

e Carga virica - indetetavel (inferior a 20 cépias/ml de sangue) ou

detetavel (igual ou superior a 20 copias/ml de sangue).

3.4 - Participantes

Como alvo desta investigacao foi escolhida a populacdo constituida por
utentes portadores de VIH/SIDA que frequentam a consulta externa de Infeciologia
de um hospital de referéncia do norte do pais e que foram submetidos a reconstrucao

facial por apresentarem lipoatrofia.

O estudo foi dirigido a toda a populacdo, sendo a amostra constituida por
trinta doentes (N=30) que aceitaram participar no presente estudo-grupo tout-
venants. Obtivemos, assim, uma adesao de 93,7% dos elementos que compde a

populacao.

3.4.1 - Caracterizacdo dos participantes em funcdo das caracteristicas

sociodemogrdficas

A caracterizacao sociodemografica dos elementos que compdéem a amostra foi

realizada com base numa analise descritiva das variaveis apresentadas na Tabela 2.
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Tabela 2 - Caracterizacdo da amostra em funcao das caracteristicas sociodemograficas.

CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

Idade M DP Min Max
47,8 7,6 29 62
N %

Sexo Masculino 24 80,0

Feminino 6 20,0
Estado civil Single 18 60,0
N=30 Double 12 40,0
Escolaridade En51.no Basico N 16 53,3
N=30 Ensino Secundario 9 30,0
- Ensino Superior 5 16,7
Situacdo Profissional’ Ativo(a) 14 46,7
N=29 Nao Ativo(a) 15 53,3
h(z(;%l de residéncia Area Metropolitana do Porto 18 60,0
B Outras localidades 12 40,0

Pela analise da Tabela 2 podemos observar que se trata de uma amostra
heterogénea relativamente a idade, com uma amplitude de 33 anos, minima de 29 e

maxima de 62 anos, com uma M de 47,8 anos e um DP de 7,6.

Relativamente a variavel sexo verificamos que a amostra é constituida

maioritariamente por elementos do sexo masculino, 24 (80%).

Quanto a variavel estado civil é de salientar que 18 (60%) dos participantes

sao single.

Ao analisar a amostra de acordo com a variavel escolaridade, constatamos
que mais de metade dos participantes apresenta escolaridade inferior ou igual ao 9°
ano 16 (53,3%).

No que concerne a variavel situacdGo profissional, 14 (46,7%) estao
profissionalmente ativos e os restantes nao tém atualmente ocupacao profissional 15
(53,3%).

A maioria dos participantes reside na Area Metropolitana do Porto (18; 60%).
Os restantes 40% distribuem-se por outras localidades, dos quais fazem parte Braga,

Baido, Figueir6 dos Vinhos, Vilar Formoso, Tabuaco e Pacos de Ferreira

> Um dos elementos da amostra ndo respondeu a esta questao.
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3.4.2 - Caracterizacdo dos participantes em funcdo da Percecdo do Estado de

Saude

A caracterizacao dos participantes em funcao da percecao do estado de salde

€ apresentada na Tabela 3.

Tabela 3 - Percecao do Estado de Saude

PERCECAO DO ESTADO DE SAUDE N %
Como esta a sua saude? Ma 2 6,7
N=30 Nem boa nem ma 14 46,7
Boa 13 43,3
Muito boa 1 3,3
Considera-se atualmente | Sim 14 46,7
doente? N=30 Nao 16 53,3

Relativamente a questao «Como esta a sua saude?» € de realcar que 14

(46,7%) participantes classificam a sua saide como Nem boa nem md, 13 (43,3%) que

é boa, 2 (6,7%) que é Md e apenas 1 (3,3%) que é Muito Boa.

Quando inquiridos sobre o facto de se considerarem atualmente doentes, 16

(53,3%) referem que nao se sentem doentes e 14 (46,7%) referem que sim.

3.4.3 - Caracterizac@o dos participantes em funcdo das varidveis clinicas

A caracterizacao dos participantes em funcao das variaveis clinicas €&

apresentada na Tabela 4.
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Tabela 4 - Caracterizacdo da amostra em funcao das variaveis clinicas.

VARIAVEIS CLINICAS N %
Estado seroloégico para o VIH
- cDC® Assintomatico 30| 100,0
(N=30)
Ano do primeiro teste até 1996 14 46,7
positivo de 1997 a 2000 10 33,3
(N=30) depois do ano 2000 6 20,0
Ano em que pensa que foi até 1996 15 50,0
infetado de 1997 a 2000 7 23,3
(N=30) Nao sabem 8 26,7
Relacao sexual homossexual 8 26,7
Via de transmissao Relacao sexual heterossexual 11 36,7
(N=30) Drogas injetaveis 10 33,3
Contacto com sangue 1 3,3
M bP Min Max N (%)
Carga virica (N=30)
<20 (indetetavel)’ ) ) ) ) 30 100
Quantificacdo CD4+° -
(N=30) 704,3 295,3 83 1190 -
<200 - - - - 1 3,3
201-350 - - - - 3 10,0
351-500 - - - - 4 13,3
>500 - - - - 22 73,4

Relativamente ao estado serologico para o VIH - de acordo com a classificacao
desenvolvida pelo CDC (Centers of Disease Control) verificamos que todos os
participantes (N=30; 100%) se encontram assintomaticos. No entanto, todos eles ja
tiveram uma condicdo definidora de SIDA’, apesar da sua situacdo clinica estar

atualmente estavel.

® Centers od Disease Control

7 Valor minimo de sensibilidade dos testes utilizados no servico de Microbiologia do CHP

8 Parametrizacdo definida por Antunes (2011) de acordo com as indicagGes para o inicio da terapéutica
antirretrovirica em individuos com infegao crénica por VIH

°A diminuicdo da contagem e as alteragdes funcionais de CD4+ (<200) aumentando a suscetibilidade a
infecGes oportunistas (toxoplasmose, criptococose, candidoses, pneumonia por pneumocystis jiroveci,
Citomegalovirus, Leucoencafalopatia multifocal progressiva, infecdes por micobaterium, neoplasias-
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Quanto ao ano do primeiro teste positivo, 14 participantes (46,7%) obtiveram
o primeiro teste positivo até 1996, 10 (33,3%) de 1997 a 2000 e 6 (20%) depois do ano
2000.

Abordando o ano em que pensam ter sido infetados, 15 (50%) participantes
referem o periodo até 1996, 7 (23,3%) de 1997 a 2000 e 8 (26,7%) afirmam nao saber

a data provavel da infecao.

Em relacdao a via de transmissdo, 19 (53,4%) participantes referem a via
sexual como meio de transmissao do VIH, subdividindo-se em 11 (26,7%) que referem
ter tido origem em relacdes homossexuais e 8 (26,7%) em relacdes heterossexuais.
Dos elementos da amostra 10 (33,3%) referem ter sido infetados através do uso de
drogas injetaveis. Apenas um elemento (3,3%) refere a infecao através do contacto

com sangue.

No que concerne a carga virica todos os participantes (100%) apresentam

carga indetetavel, ou seja, inferior a 20 de copias/ml de sangue.

A quantificacdo CD4+ foi também uma das variaveis clinicas avaliadas, sendo
que a Média nesta amostra é de 704,3 com DP de 295,3 e 83 como Mn e 1190 de Mx.

De salientar que 22 (73,4%) apresentam mais de 500 CD4+ por mm® de sangue.

3.5 - Material

Para este estudo da Qualidade de Vida em doentes VIH+ foi utilizado o
WHOQOL-HIV do Grupo da Organizacao Mundial de Salde, traduzido e adaptado para

Portugal por Canavarro e colaboradores (2008).

Este instrumento é constituido por 120 itens. Os itens, tal como nos restantes
instrumentos da familia WHOQOL respondem a definicao de qualidade de vida
assumida pela Organizacao Mundial de Saude (Canavarro et al., 2008). Os resultados

variam entre 0 e 100, correspondendo a valores mais elevados melhor percecao de

Qv.

sarcoma de kaposi, linfomas, carcinoma invasivo do colo do Utero, encefalite e sindrome de emaciagdo)
(Sousa e Victorino, 2011 de acordo com as normas definidas pelo CDC)
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O WHOQOL-HIV compreende uma caracterizacao sociodemografica, da
percecao do estado de salde e clinica dos doentes nas duas semanas anteriores ao
preenchimento do mesmo. Inicialmente, sao colhidos dados sociodemograficos,
nomeadamente, informacdes relativas a idade, o sexo, o estado civil, a escolaridade,
a situacao profissional e o local de residéncia. A percecao do estado de salde dos
doentes é também parte integrante do instrumento, nomeadamente através das
questoes “Como estda a sua saude?” e “Considera-se atualmente doente?”. A
descricao da situacao clinica compreende dados relativos ao estado serolégico para o
VIH baseados na classificacao desenvolvida pelo CDC, o ano do primeiro teste
positivo, o ano em que pensa que foi infetado, a via de transmissao, a carga virica e

a quantificacao dos linfocitos CD4+.

O WHOQOL-HIV apresenta algumas diferencas relativamente ao instrumento
WHOQOL desenvolvido pela OMS, uma vez que, comporta cinco novas facetas
especificas das pessoas que vivem com o VIH/SIDA, adicionadas as 24 facetas
genéricas que o compunham. No Dominio | encontram-se incluidos os sintomas dos
PLWHA, no Dominio IV é abordada a inclusdao social e no Dominio VI apresenta-se o
perdao e culpa, as preocupacdes sobre o futuro e a morte e o morrer como é

sintetizado na figura 3.
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Qualidade de Vida Geral

Fisico

1. Dor e desconforto
2. Energia e fadiga

3. Sono e repouso
| 50. Sintomas dos PLWHA |

4. Sentimentos positivos

5. Pensamento, aprendizagem, memdria e
concentracao

Psicologico

Nivel de

6. Autoestima
7. Imagem corporal e aparéncia
8. Sentimentos negativos

4 N

9. Mobilidade
10. Atividades de vida diaria

Independéncia

11. Dependéncia de medicacao ou
tratamentos

12. Capacidade de trabalho

WHOQOL
-HIV

13. Relacoes pessoais
14. Apoio social

15. Atividade sexual

| 51. Inclusao social |

7

16. Seguranca fisica
17. Ambiente no lar
18. Recursos econdémicos

19. Cuidados de salde e sociais:
disponibilidade e qualidade

\

Ambiente 20. Oportunidade para adquirir novas
informacdes e competéncias
21. Participacéo e/ou oportunidades de
recreio e lazer
22. Ambiente fisico
(poluicdo/barulho/transito/clima)
\ 23. Transporte )
{ N
Espiritualidade/ 24. Espiritualidade/Religido/Crencas pessoais
Religido | 52. Perdao e culpa |
Crencas I 53. Preocupacées sobre o futuro I
Pessoais | 54. Morte e morrer |
. v

Figura 3 - Dominios e facetas do WHOQOL-HIV (Canavarro et al., 2008, p.18)

Relativamente as caracteristicas psicométricas do instrumento, os estudos de

fiabilidade do WHOQOL-HIV foram realizados através da analise de consisténcia

interna. Foram calculados coeficientes de fiabilidade para o conjunto dos seis

dominios e para os 120 itens do instrumento. O WHOQOL-HIV apresenta bons indices
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de consisténcia interna. Quando analisados os dominios individualmente também
apresentam alfas de Cronbach bastante aceitaveis, variando entre 0,86 (dominio da
Espiritualidade) e 0,95 (dominio Psicoldgico) (Canavarro et al., 2008). Os mesmos
autores realizaram outros procedimentos de validacao tendo-o considerado um bom

instrumento para avaliar a QV em Portugal.

O instrumento de avaliacao da QdV juntamente com a caracterizacao
sociodemografica, descricao da percecao do estado de salde e situacao clinica pode

ser consultado no anexo Il.

3.5.1 - Caracteristicas Psicométricas do WHOQOL-HIV

Efetuou-se a analise das caracteristicas psicométricas do instrumento de
avaliacao da Qualidade de Vida - WHOQOL-HIV.

Realizaram-se as analises referentes aos valores da consisténcia interna para
os seis dominios, para os 120 itens e para as facetas que integram o instrumento,
seguindo os procedimentos efetuados pelos autores Canavarro et al. (2008). Estes

resultados sao apresentados na tabela 5.

Tabela 5 - WHOQOL-HIV: Coeficientes de Cronbach dos dominios, dos 120 itens, dos 6 dominios
individualmente considerados e das 30 facetas.

*
Canavarro et al. Pop. VIH/SIDA**

(2008) _ N°
N=200 N=30
Dominios 0,90 0,86 6
Itens 0,98 0,96 120
Facetas 0,95 0,92 30

* Estudo de Canavarro et al (2008) ** Estudo atual

De acordo com a tabela 5 é possivel verificar que o valor de alpha para os seis
dominios é 0,86, para os 120 itens sobe para 0,96 e para as 30 facetas é 0,92. Os
valores encontrados indicam que estamos perante uma boa consisténcia interna
(Pallant, 2001). Valores semelhantes aos do estudo de Canavarro et al (2008) da

mesma tabela.
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3.6 - Procedimento

Antes de iniciar o estudo efetuou-se um pedido formal a Direcao da instituicao
com o objetivo de solicitar a autorizacao para concretizar a presente investigacao.
Apds a obtencao do parecer favoravel da Comissao de Etica do Hospital (anexo Ill),
autorizacao do Diretor de servico (anexo IV) do mesmo hospital e dos doentes através
do consentimento informado (anexo V) iniciou-se o estudo. No anexo VI encontra-se
presente a autorizacao para a utilizacao do instrumento de recolha de dados pelos

autores da versao portuguesa.

O preenchimento dos questionarios foi agendado telefonicamente de acordo
com a disponibilidade dos participantes que habitualmente coincidia com as datas
das consultas de Infeciologia no hospital. O preenchimento foi feito pelo proprio, na

presenca da investigadora e em gabinete privado.

A colheita de dados foi realizada entre Fevereiro e Abril de 2012.

3.7 - Analise dos dados

Para o tratamento estatistico dos dados foi utilizado o programa informatico

SPSS (Statistical Package for Social Sciences - versao 18).

A analise estatistica dos dados compreendeu num primeiro momento, a
analise descritiva com o recurso aos valores das frequéncias absolutas e relativas,

medidas de tendéncia central e de dispersao.

Para o estudo das diferencas de médias de qualidade de vida tendo em conta
as variaveis sociodemograficas e clinicas, foi utilizado o teste t de student para as
variaveis dicotomicas e a analise de variancia ANOVA One way' para as variaveis
operacionalizadas em mais do que duas categorias. Foi utilizada a estatistica

paramétrica depois de assumida a normalidade da amostra.

10 Analysis Of Variance Between Groups

54



Foi utilizado o coeficiente de correlacao de Pearson (r) para conhecer a forca
de associacao entre as diferentes variaveis, sendo esta uma medida de intensidade

de associacao existente entre variaveis quantitativas.

Nos resultados o limite de significancia assumido foi p<0,05 (grau de confianca
de 95%).

Os resultados serao apresentados em tabelas. Os valores relativos serao

apresentados até as décimas.
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4 - RESULTADOS

“Os resultados sao as informacdes numéricas que resultam da analise
estatistica dos dados recolhidos junto dos participantes com a ajuda de instrumentos
de medida” (Fortin, 2009, p.172) neste caso o questionario WHOQOL-HIV,

reportando-se aos objetivos orientadores do estudo.

A apresentacao dos resultados segue a ordem de apresentacao dos objetivos
(p-39).

4.1 - Qualidade de Vida dos doentes com HIV

Para descrever a QV dos participantes recorremos aos dados obtidos das

médias e desvio padrao que sao apresentados na tabela seguinte.

Tabela 6 - Médias e desvio padrao dos dominios da qualidade de vida avaliada pelo WHOQOL-HIV

Dominios M DP
Fisico 43,28 12,8
Psicologico 55,63 12,4
Nivel de independéncia 52,19 15,4
Relag¢des Sociais 54,58 15,7
Ambiente 52,31 12,3
Espiritualidade 43,80 12,1
QdV Global 52,70 15,2

Pela analise da Tabela 6 constatamos que a qualidade de vida no dominio
psicologico € a que apresenta média mais elevada (M=55,63; DP=12,4). Os dominios
fisico e espiritualidade sao os que apresentam valores médios mais baixos, M=43,28;
DP=12,8 e M=43,80; DP=12,1 respetivamente. De realcar o valor médio da QdV global
que é de 52,70.
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Foi efetuada a analise das correlacoes dos dominios entre si e com o dominio
geral, tal como foi feito no estudo de adaptacao portuguesa do WHOQOL-HIV. Todas
se encontram relacionadas positiva e significativamente entre si e com o dominio

geral, como se pode observar na tabela 7.

Tabela 7 - WHOQOL-HIV: Coeficientes de correlacao de Pearson entre os diferentes dominios.

Dominios
D1 (Fisico)
D2 (Psicolégico) 0,46(*%)
D3 (Nivel de Indep.) 0,60(**) 0,64(**)
D4 (Rel.Sociais) 0,38(%) 0,70(**) 0,56(**)
D5 (Ambiente) 0,30 ns 0,64(**) 0,50(**) 0,70(**)
D6 (Espiritualidade) 0,35 ns 0,55(*%) 0,33 ns 0,36(*%) 0,44(*)
QV Geral 0,38(**) 0,75(**) 0,49(**) 0,62(**) 0,56(**) 0,56(**)

D1 D2 D3 D4 D5 Dé6

ns - nao significativo; (*) p<0,05; (**) p<0,01

Ao analisarmos as correlacées mais elevadas apresentadas na tabela 7
constatamos que estas se encontram entre os dominios Fisico e Nivel de
Independéncia (r(30)=0,60, p<0,01), entre os dominios Psicolégico e Nivel de
Independéncia (r(30)=0,64 , p<0,01), entre os dominios Psicoldgico e Relacbes Sociais
(r(30)=0,70 , p<0,01), entre os dominios Psicologico e Ambiente (r(30)=0,64, p<0,01),

e entre os dominios Relacdes Sociais e Ambiente (r(30)=0,70, p<0,01).

Podemos ainda observar que todos os dominios se correlacionam com o
dominio geral e as correlacoes variam entre 0,38 (Fisico) e 0,75 (Psicoldgico). Assim
podemos referir que a variancia da QV avaliada pelo WHOQOOL-HIV é explicada em

14,4% pelo dominio fisico e 56,2% pelo dominio psicoldgico.

Na tabela 8 é apresentada a comparacao realizada entre os resultados dos
sujeitos portadores de VIH/SIDA e os da populacao também diagnosticada com
VIH/SIDA referentes ao estudo de adaptacao portuguesa realizado por Canavarro et.
al. (2008).
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Tabela 8 - Comparacao dos dominios do WHOQOL-HIV entre os sujeitos portadores de VIH/SIDA e a
populacao com VIH/SIDA do estudo de adaptacao portuguesa.

Populagao VIH/SIDA do

Pop. VIH/SIDA
estudo de adaptacao*
Dominios (N=30)
(N=200)
M M t p
D1 (Fisico) 43,29 43,28 -0,004 0,99
D2 (Psicolégico) 54,26 55,63 0,60 0,55
D3 (Nivel de Indep.) 59,84 52,19 -2,72 0,01
D4 (Rel.Sociais) 57,93 54,58 -1,17 0,25
D5 (Ambiente) 49,02 52,31 1,47 0,15
D6 (Espiritualidade) 46,81 43,80 -1,36 0,19

*Canavarro et al., 2008

Os resultados obtidos sugerem que os sujeitos portadores de VIH que
integraram o nosso estudo ndo apresentam valores com diferencas estatisticamente
significativas dos sujeitos que integraram o estudo de adaptacao portuguesa do
instrumento, com excecao do dominio Nivel de Independéncia. Neste dominio, sao os
participantes do nosso estudo que apresentam pontuacdes inferiores (M=52,19)
comparativamente aos sujeitos do estudo de Canavarro e colaboradores (2008)
M=59,84; t(2,29)=-2,72; p=0,01.

4.2 - Qualidade de Vida e Variaveis Sociodemograficas

No presente capitulo apresentam-se os resultados das analises das relacoes

entre variaveis sociodemograficas e a QV avaliada pelo WHOQOL-HIV.
Recorreu-se ao uso do teste t de student para amostras independentes para

comparar as médias de qualidade de vida e a analise de variancia (One Way Anova)

de acordo com a operacionalizacao das variaveis.
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4.2.1 - Qualidade de Vida e idade

Pela analise da Tabela 9 verificamos a correlacao de Pearson entre os

diferentes os dominios da qualidade de vida e a idade dos participantes.

Tabela 9 - Correlacdo de pearson entre dominios da qualidade de vida e a idade.

Dominios Idade
Fisico 0,10 ns
Psicologico -0,16 ns
Nivel independéncia -0,31 ns
Relagbes Sociais -0,40 (*)
Ambiente -0,08 ns
Espiritualidade - 0,26 ns

ns - nao significativo; (*) p<0,05
A analise da Tabela 9 permite-nos concluir que ter mais idade se associa a

uma menor percecao de qualidade de vida no dominio das relacdes sociais: r (30)= -
0,40, p<0,05.

4.2.2 - Qualidade de Vida e Sexo

Na tabela 10 sao apresentados os resultados relativos a variavel sexo.

Tabela 10 - Diferencas de qualidade de vida em funcao da variavel “Sexo”.

Masculino Feminino
Dominios (N=24) (N=6)
M DP M DP t P

Fisico 44,08 13,23 40,10 11,55 0,73 0,48
Psicologico 58,33 11,23 44,79 11,71 2,55 0,04
Nivel de indep. 53,32 14,32 47,66 20,03 0,65 0,54
Rela¢des Sociais 53,77 15,84 57,81 16,15 -0,56 0,59
Ambiente 52,25 13,33 52,60 7,87 -0,08 0,93
Espiritualidade 44,40 13,15 41,40 7,11 0,76 0,46

Pela analise da tabela 10 é possivel constatar que existem diferencas
estatisticamente significativas no dominio psicologico da qualidade de vida entre os

homens e as mulheres. Os homens apresentam melhor percecao de QV no dominio

60



psicologico (M=58,33; DP=11,23) do que as mulheres (M=44,79, DP=11,71);
t(8,28)=2,55; p=0,04). Para os restantes dominios nao ha diferencas estatisticamente

significativas entre os sexos.

4.2.3 - Qualidade de Vida e Situacao Profissional

Na tabela 11 sao apresentados os resultados encontrados na comparacao de

médias dos dominios da QV com a situacao profissional.

Tabela 11 - Diferencas de qualidade de vida em funcédo da variavel “situacao profissional”.

Ativo Nao ativo
Dominios (N=14) (N=15)
M DP M DP t p
Fisico 46,54 12,53 40,00 13,11 1,37 0,18
Psicologico 59,46 10,87 53,67 12,17 1,36 0,19
Nivel de indep. 56,92 14,25 48,75 15,88 1,46 0,16
Relagdes Sociais 60,49 15,52 50,42 14,30 1,81 0,08
Ambiente 55,91 11,84 49,58 12,52 1,40 0,17
Espiritualidade 45,64 11,60 41,88 13,13 0,82 0,42

Pela analise da tabela 11 verificamos que nao ha diferencas estatisticamente

significativas de qualidade de vida, considerando a situacao profissional.

4.2.4 - Qualidade de Vida e Escolaridade

Pela analise de variancia de médias no que se refere aos dominios da QV e a

escolaridade encontramos os seguintes resultados (tabela 12).
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Tabela 12 - Diferencas de qualidade de vida em funcéo da variavel “escolaridade”

. , . . Ensino
Dominios Ensino basico Ensino secund. superior
(N=16) (N=9) (N=5)
M DP M DP M DP F p

Fisico 44,53 13,22 36,80 12,48 50,94 7,21 2,30 0,12
Psicologico 54,53 14,24 55,28 11,90 59,75 6,81 0,33 0,73
Nivel de indep. 52,54 17,01 49,65 15,58 55,63 10,85 0,24 0,79
Relagbes Sociais 56,25 15,99 50,35 18,70 56,88 8,46 0,45 0,64
Ambiente 51,12 10,98 50,61 16,71 59,22 4,07 0,94 0,40
Espiritualidade 45,99 12,32 39,58 12,77 44,38 10,69 0,80 0,46

De acordo com a leitura da tabela 12 é possivel verificar que nao existem
diferencas estatisticamente significativas de QdV considerando a escolaridade dos

sujeitos.

4.2.5 - Qualidade de Vida e Estado Civil

Na tabela 13 sdo apresentados os resultados relativos a analise de variancia

de médias entre os dominios da QV e o estado civil.

Tabela 13 - Diferencas de qualidade de vida em funcéo da variavel “estado civil”.

Dominios Single (N=18) Double (N=12)
M DP M DP t P

Fisico 44,01 15,39 42,19 8,10 0,38 0,71
Psicolégico 53,33 12,97 59,06 11,16 -1,30 0,21
Nivel de indep. 48,78 16,89 57,30 11,70 -1,63 0,11
Relacdes Sociais 48,44 16,26 63,80 9,35 2,95 0,006
Ambiente 50,82 12,96 54,56 11,45 -0,81 0,43
Espiritualidade 43,75 13,68 43,88 9,96 -0,03 0,98

Analisando a tabela 13 constatamos que existem diferencas estatisticamente
significativas no dominio das relacoes sociais entre os participantes do grupo single e
os dos grupo double Os participantes em situacao double (casados e em unidao de
facto) apresentam melhor percecdo de QdV no dominio das relacdes sociais
(M=63,80, DP=9,35) do que em situacao single (solteiros, divorciados ou vilvos)
M=48,44, DP=16,26; t(26,27)=-2,95, p=0,006.
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4.3 - Qualidade de Vida e percecéao do Estado de Saude

Neste subcapitulo Passamos a apresentar os resultados em funcao da percecao

do estado de saude dos participantes.

4.3.1 - Qualidade de Vida e Percecao de estar Doente

Na tabela 14 sao apresentados os resultados relativos a analise de variancia
de médias atendendo a percecao do estado de salde, nomeadamente, “considera-se

atualmente doente?”.

Tabela 14 - Diferencas de qualidade de vida em funcao da variavel “Considera-se atualmente doente?”.

Dominios Sim Nao
(N=14) (N=16)
M DP M DP t p
Fisico 36,38 12,71 49,31 9,73 -3,15 0,004
Psicologico 51,88 13,58 58,91 10,65 -1,56 0,13
Nivel indep. 46,65 16,20 57,03 13,32 -1,90 0,13
Relag¢bes Sociais 47,77 16,12 60,54 12,96 -2,34 0,02
Ambiente 49,16 13,16 55,08 11,21 -1,32 0,20
Espiritualidade 40,63 12,75 46,58 11,24 -1,35 0,19

Pela leitura da tabela 14 podemos verificar que existem diferencas
estatisticamente significativas no dominio fisico da qualidade de vida entre os
participantes que se consideram atualmente doentes (M=36,38, DP=12,71) e os que
nao se consideram atualmente doentes M=49,31, DP=9,73; t(25,26)=-3,15, p=0,004.

Verifica-se igualmente a existéncia de diferencas estatisticamente
significativas no dominio das relacées sociais entre os participantes que se
consideram atualmente doentes (M=60,54; DP=12,96) e os que nao se consideram
atualmente doentes a favor dos que nao se consideram atualmente doentes
(M=47,77; DP=16,12; t(25,26)=-2,34; p=0,02).
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Os que nao percecionam estar doentes apresentam melhor QdV nos dominios

relacoes sociais e fisico do que os que tém percecao de o estar.

4.3.2 - Qualidade de Vida e Percecdo de Saude

Na tabela 15 sao apresentados os resultados acerca da pergunta “como esta a
sua saude?”. Esta variavel foi reagrupada atendendo ao niUmero de casos existentes
em cada opcao de resposta. Assim, sao apresentados os resultados relativamente a

opcao “Nem boa nem ma” e “boa e/ou muito boa”.

Tabela 15 - Diferencas de qualidade de vida em funcao da variavel “Como esta a sua saude?”.

Dominios “Como esta a sua saude”
Fisico 0,61(*)
Psicolégico 0,51(**)
Nivel independéncia 0,59(**)
Relagbes Sociais 0,33 ns
Ambiente 0,21 ns
Espiritualidade 0,28 ns

ns - nao significativo; (**) p<0,01
A andlise da tabela 15 a maior percecao de saude nos dominios fisicos,
psicoldgico e nivel de independéncia associam-se de forma positiva a percecao mais

favoraveis de saude: r(30)=0,61, p<0,01; r(30)=0,51, p<0,01 e r(30)=0,59, p<0,01,

respetivamente.

4.4 - Qualidade de Vida e Variaveis Clinicas

No presente subcapitulo analisamos as relacoes entre QV e variaveis clinicas

(via de transmissao, TCD4+, tempo de diagnostico de VIH e data de infecao).
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4.4.1 - Qualidade de Vida e Via de Transmissé@o

Para o estudo das diferencas na qualidade de vida considerando a percecao da
via de transmissao procedemos a uma redefinicao da variavel, no sentido de eliminar
a opcao com uma resposta apenas. Assim, a nova variavel integra os participantes
infetados por relacdao sexual homossexual, relacao sexual heterossexual e drogas

injetaveis. Estes resultados sao apresentados na tabela 16.

Passamos a apresentar a comparacao de médias em funcao desta variavel.

Tabela 16 - Diferencas de qualidade de vida em funcao da variavel “via de transmissao”.

Rel.sexual Rel.sexual Drogas
Dominios homossexual heterossexual injetaveis
(N=8) (N=11) (N=10)
M DP M DP M DP F )
Fisico 37,89 15,26 44,32 13,46 45,31 10,07 0,84 0,44
Psicolégico 55,00 14,83 52,95 14,11 58,38 9,01 0,47 0,63
Nivel indep. 44,33 13,72 52,13 19,48 58,28 9,97 1,87 0,17
Rel.Sociais 46,48 21,02 58,09 12,01 57,03 14,50 1,46 0,25
Ambiente 50,78 17,61 51,85 7,85 52,73 12,52 0,05 0,95
Espiritualidade 46,48 18,86 45,45 8,65 41,09 8,93 0,51 0,61

Pela leitura da tabela 16 constatamos que nao existem diferencas
estatisticamente significativas entre os participantes considerando a percecao da via

de transmissao.

4.4.2 - Qualidade de Vida e Contagem de Linfocitos TCD4+

Na tabela 17 sao apresentados os resultados da analise de variancia de médias
entre QdV e contagem de linfécitos T CD4+. Atendendo ao nUmero de casos
existentes agruparam-se os trés primeiros niveis. Assim, as novas categorias sao “T
CD4+ <500” e “T CD4+ >500”. Sendo que os elementos da amostra que se encontram
com valores inferiores a 500mm3/ml de sangue se encontram, imunologicamente,
num estadio da infecao mais suscetivel do que os que se encontram com valores

superiores a 500mm3/ml de sangue (CDC, 2012).
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Tabela 17 - Diferencas de qualidade de vida em funcéao da variavel “Contagem de Linfocitos TCD4”.

Dominios <500 >500
(N=8) (N=22)
M DP M DP t p

Fisico 41,60 14,44 43,89 12,50 -0,40 0,70
Psicologico 52,97 16,10 56,60 11,07 -0,59 0,57
Nivel indep 49,41 20,37 53,20 13,61 -0,49 0,64
Rela¢des Sociais 56,83 13,39 53,76 16,68 0,52 0,61
Ambiente 51,36 11,07 52,66 12,96 -0,27 0,79
Espiritualidade 4453 15,91 43,54 10,90 0,16 0,87

Pela leitura da tabela 17 podemos constatar que nao existem diferencas
estatisticamente significativas dos dominios da QdV entre os participantes,

considerando a contagem de linfocitos T CD4+.

4.4.3 - Qualidade de Vida e Tempo de Diagnostico HIV

Na tabela 18 sdao apresentados os resultados relativos a comparacao de médios

dos diferentes dominios da QV e a data do primeiro teste positivo.

Tabela 18 - Diferencas de qualidade de vida em funcao da variavel “data do primeiro teste positivo”.

, Entre 1997 e Depois de
Dominios Atﬁfﬁgf’ 2000 2000
(N=10) (N=6)
M DP M DP M DP F p

Fisico 4152 11,85 43,28 1451 47,40 13,46 0,42 0,66
Psicolégico 5446 11,73 5425 14,53 60,63 10,86 0,60 0,56
Nivel indep. 55,25 15,81 44,21 11,90 58,33 16,50 2,23 0,12
Rel.Sociais 53,13 13,88 51,56 20,7 63,02 9,36 1,12 0,34
Ambiente 56,25 9,10 47,03 15,15 51,95 12,30 1,72 0,20

Espiritualidade 42,30 11,72 43,60 10,89 47,66 16,14 0,39 0,68

Analisando a tabela 18 podemos verificar que nao existem diferencas
estatisticamente significativas dos dominios da QdV e a data do primeiro teste

positivo.
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4.4.4 - Qualidade de Vida e Percecdo da Data de Infecéo

Na tabela 19 sdao apresentados os resultados relativos a percecao da data de
infecao. Nesta analise ndao consideramos os participantes que referiram nao saber em

que data provavel teriam ficado infetados.

Tabela 19 - Diferencas de qualidade de vida em funcéo da variavel “percecédo da data de infecao”.

Até 1996 Entre 1997 e 2000
Dominios (N=15) (N=7)
M DP M DP t p
Fisico 42,92 12,33 44,42 9,99 -0,30 0,77
Psicologico 54,25 11,84 55,71 13,40 -0,25 0,81
Nivel indep. 52,92 15,14 47,55 13,40 0,91 0,38
Relagdes Sociais 52,19 15,53 55,14 16,23 -0,40 0,70
Ambiente 52,19 9,65 51,00 12,81 0,22 0,83
Espiritualidade 43,54 10,12 46,88 14,88 -0,54 0,60

Analisando a tabela 19 podemos verificar que nao existem diferencas
estatisticamente significativas dos dominios da QdV entre os participantes,

considerando a percecao da data de infecao.
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5 - DISCUSSAO

A realizacao do presente trabalho permitiu-nos descrever a qualidade de vida
(nos seus diferentes dominios) dos doentes com VIH, com lipoatrofia facial e que,

foram submetidos a reconstrucao facial.

Neste capitulo pretende-se, parafraseando Pais-Ribeiro (2010, p.146),
“discutir e interpretar os resultados, sem perder de vista a questao de investigacao”

fazendo a sintese entre teoria, investigacao e resultados obtidos ao longo do estudo.

A questao de investigacao do presente estudo é “Que QdV tém os doentes
VIH/SIDA diagnosticados com lipoatrofia submetidos a reconstrucao facial?” e os
objetivos prendem-se com a descricao da qualidade de vida destes doentes e da sua
relacao com algumas variaveis do perfil psicossocial, percecao do estado de salude e

clinico.

Os participantes deste estudo apresentavam uma média de idades de 47,8
anos, com a idade minima de 29 anos e a maxima de 62 anos. A maioria dos
elementos eram do sexo masculino (80%), o que vai ao encontro aos dados do Ultimo
relatorio “Infeccao VIH/SIDA: a situacao em Portugal a 31 de dezembro de 2011” do
Instituto Nacional de Salde - Dr. Ricardo Jorge (2012), em que, 80,9% dos infetados
correspondem ao sexo masculino. Quanto ao estado civil o0 maior nimero apresentava
situacao single (60%) e como nivel de escolaridade até ao 9°ano (53,3%). A maioria
era quanto a situacao profissional “nao ativo” (15 53,3%). Relativamente ao local de
residéncia, constatou-se que os participantes residiam na Area Metropolitana do
Porto (60%).

Face aos resultados obtidos a percecao de qualidade de vida no dominio
psicologico € a que apresenta média mais elevada, enquanto os dominios fisico e
espiritualidade sdao os que apresentam valores médios mais baixos. A variancia da

qualidade de vida global é baseada em 56,2% pelo dominio psicoldgico e 14,4% pelo
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dominio fisico. Comparando com o estudo desenvolvido por Canavarro e sua equipa
(2008), podemos concluir que a QdV destes doentes € muito semelhante a da
populacdo que serviu de base a validacao do questionario WHOQOL-HIV,
apresentando diferencas estatisticamente significativas, ao nivel do dominio Nivel de
Independéncia. Neste dominio, sao os participantes do nosso estudo que apresentam
pontuacodes inferiores comparativamente aos do estudo de Canavarro et al. (2008).
Ou seja, os participantes do presente estudo apresentam menor percecao de QV ao
nivel da mobilidade, das atividades de vida diaria, da dependéncia de medicacao ou

tratamentos e capacidade de trabalho.

Estudos de diferentes autores (Fernandes et al., 2007; Guaraldi et al., 2008;
Kovacevic et al., 2006; Matos et al., 2010) corroboram esta premissa de que a
qualidade de vida dos doentes apds a reconstrucao facial melhora significativamente
e retorna a valores semelhantes aos da populacao em geral acometida pela infecao
VIH/SIDA.

No presente estudo os participantes com mais idade percecionam menor
percecao de qualidade de vida no dominio das relacdes sociais. Ferreira, Oliveira e
Paniago (2012) no seu estudo que contemplou 439 doentes com recurso ao WHOQOL-
120 HIV, apresentaram como resultado que os doentes mais jovens apresentavam
diferencas estatisticamente significativas para com os mais velhos no dominio
psicoldgico, mas nao refere correlacoes significativas no ambito das relagdes sociais,

como se verificou no nosso estudo.

Os mesmos autores (2012) concluiram que a qualidade de vida, por se tratar
de um conceito complexo, pode ser influenciada por diversos fatores. A idade jovem,
0 sexo masculino, a escolaridade, o estado civil de casado, o facto de manter uma
vida ativa, o nivel elevado de linfécitos CD4+ e a auséncia de medicamentos
antirretrovirais sao exemplos de fatores que estabelecem uma relacao positiva com a

qualidade de vida.

Ao descrevermos no nosso estudo a relacao entre QdV e as variaveis
sociodemograficas percebemos que, quando avaliada a relacao entre a qualidade de
vida e a variavel “Sexo” foi possivel constatar que existem diferencas
estatisticamente significativas no dominio psicologico da QdV entre os homens e as
mulheres, com maior percecao de QdV neste dominio dos homens. Para os restantes
dominios nao ha diferencas estatisticamente significativas entre os sexos. Resultados

corroborados pelo estudo desenvolvido por Ferreira, Oliveira e Paniago (2012) e
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Santos, Franca Junior e Lopes (2007) e que sao unanimes na conclusao de que os
homens apresentam melhor QdV relativamente as mulheres, nomeadamente nos

dominios fisico, psicologico e espiritualidade/religiosidade/crencas pessoais.

Na relacao entre QdV e a variavel “Situacao Profissional” nao encontramos
diferencas estatisticamente significativas. Embora alguns estudos tenham concluido
que a discriminacao e a estigmatizacao no local de trabalho sejam indicadas como
impedimentos a atividade profissional (Moura, Costa, Joaquim, Ribeiro, Cruz e
Gabirro, 2011).

Considerando a “Escolaridade” verificou-se que nao existem diferencas
estatisticamente significativas de QdV dos participantes. Ferreira, Oliveira e Paniago
(2012) concluiram também no seu estudo, a existéncia de correlacado positiva entre a
escolaridade e a QdV, nomeadamente nos dominios fisico, psicologico, nivel de
independéncia, relacoes sociais e meio ambiente. De salientar que, a baixa
escolaridade devera merecer a atencao dos enfermeiros, na medida em que, esta
podera comprometer a compreensao sobre aspetos importantes para o tratamento do

sindrome de lipodistrofia, bem como, da propria infecao pelo VIH (Sanches, 2008).

Na descricao da relacao entre QdV e o “Estado Civil” encontraram-se
diferencas estatisticamente significativas no dominio das relacdes sociais entre os
participantes do grupo single e do grupo double, a favor dos do grupo double, sendo
que apresentam M=48,44, DP=16,26, t(26,27)=-2,95, p=0,006 e M=63,80, DP=9,35,

respetivamente.

Estas conclusdes vao ao encontro do estudo desenvolvido por Kovacevic et al.
(2006) que concluiram que o estado civil era influenciador da QdV, pelo que os
doentes casados ou que mantinham uma relacao estavel relatavam um maior nivel de
QdV no dominio das relacoes sociais. Podemos associar este dado ao facto de
desfrutar de uma maior rede social para apoio e estabilidade. O estudo desenvolvido
pelas enfermeiras Botti, Leite, Prado, Waidman e Marcon (2009) demonstra também
que a familia relaciona positivamente a autoestima, a autoconfianca e a autoimagem
do individuo seropositivo e conduz a beneficios para o tratamento, fortalecendo o
doente e preparando-o para dar continuidade a sua vida. A “presenca da familia e
das relacoes familiares surge também como fator interveniente e com um peso

relevante” (Ribeiro, Franca, Mendes, Ourives, Pinto, Ribeiro, 2011, p.316)
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Na descricao da relacao entre QdV e a “Percecao do estado de salude” dos
participantes verificou-se que existem diferencas estatisticamente significativas no
dominio fisico da qualidade de vida entre os participantes que se consideram
atualmente doentes e os que nao se consideram atualmente doentes. Estes
resultados fortalecem a ideia de que a QdVRS altera de forma positiva a QdV.
Verifica-se igualmente a existéncia de diferencas estatisticamente significativas no
dominio das relacoes sociais e fisicas entre os participantes que se consideram
atualmente doentes e 0s que nao se consideram atualmente doentes, a favor dos que
nao se consideram atualmente doentes. No seu estudo, em que usou 0 mesmo
instrumento de avaliacao, Reis (2008) constatou também que o dominio das relacdes
sociais apresentou das médias mais altas, o que era expectavel visto que varios

estudos indicam a importancia das relacoes afetivo-sexuais para os VIH positivos.

Quanto aos resultados relativos a pergunta “como esta a sua saude?”,
verificou-se que a melhor percecao de QdV nos dominios fisico, psicologico e nivel de
independéncia associa-se a percecoes mais favoraveis de saude (boa/muito boa).
Assim, para o dominio psicoldgico os participantes que consideram a sua salde nem
boa nem ma apresentam pontuacdes inferiores comparativamente aos que
consideram a sua saude boa e/ou muito boa, acontecendo o mesmo para os dominios

nivel de independéncia e relacées sociais.

Na descricao da relacao existente entre QdV e as variaveis clinicas é possivel
perceber que nao existem diferencas estatisticamente significativas entre os
participantes considerando a percecao da via de transmissao. A maioria dos
participantes refere a via sexual como meio de transmissao do VIH. Destes, a maioria
menciona ter sido infetada através de relacdes sexuais com um homem. De acordo
com o relatdério do Instituto Nacional de Saude - Dr. Ricardo Jorge (2012), a

transmissao por via sexual é de 79,5%.

Na avaliacao da carga virica, todos os participantes (100%) apresentam carga
indetetavel, ou seja, inferior a 20 copias/ml. De acordo com o estudo de Ferreira,
Oliveira e Paniago (2012) existe uma associacao entre a carga virica e a percecao de
melhor QdV no dominio fisico. Sendo por isso importante apresentarem uma carga

virica indetetavel, indicador de que a adesao aos tratamentos esta a ser mantida.

Quanto a contagem de linfocitos T CD4+ constata-se que nao existem
diferencas estatisticamente significativas da QdV nos participantes, relacionando-a

com esta variavel. Os autores acima citados (2012) concluiram também que os
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doentes que apresentavam melhores condicdes imunolodgicas (contagem de linfécitos
CD4+ > 500/mm°) apresentavam melhor QdV, nomeadamente, no dominio nivel de
independéncia. No nosso estudo verificamos que a média dos valores apresentados de
linfocitos T CD4+ € de 704,3, com um minimo de 83 e um maximo de 1190, o que é
indicador de um bom estado imunoldgico, sendo que os valores de referéncia para
esta populacdo variam entre 700 e 1100/mm?® de sangue em analises efetuadas no

laboratério de imunologia do CHP.

Verificou-se ainda que nao existem diferencas estatisticamente significativas
considerando a data do primeiro teste positivo. A maioria dos participantes do estudo
obtiveram o primeiro teste positivo até 1996 e a minoria depois do ano 2000.
Podendo, assim, concluir-se que se trata de uma amostra com diagnostico de infecao
antigo e que o facto de terem feito os seus tratamentos no periodo compreendido
entre 1996 e 2000 podera ter levado a que, tal como refere Antunes (2011),

desenvolvessem lipoatrofia.

Constatou-se ainda que nao existem diferencas estatisticamente significativas
da QdV entre os participantes, considerando a percecao da data de infecao. Ao
analisarmos a amostra, verificamos que a maioria dos participantes refere pensar ter

sido infetado até ao ano de 1996.
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6 - CONCLUSAO

No inicio da pandemia da infecao por VIH/SIDA, todos os esforcos se
concentravam na tentativa da sobrevivéncia dos individuos infetados, mas com o
desenvolvimento de terapéuticas antirretrovirais e recursos clinicos mais eficazes, as
nocoes de qualidade de vida passaram a ser primados nas investigacoes desta area
(Soares, 2009).

No hospital em que realizamos o nosso estudo, eram diversos os relatos de
consequéncias relacionadas com esta problematica. Desde a nao adesao a
terapéutica, a pedidos de reforma antecipada por receio de discriminacdao no local
de trabalho ou a consultas permanentes de psiquiatria com pedidos de ajuda para
conseguir minimizar os efeitos psicoldgicos. Os doentes temiam também que a
lipodistrofia os remetesse para a vivéncia de estigmas, se encontrasse associada a

mitos sobre a doenca ou significasse a evolucao da infecao por VIH.

Como resultados principais obtivemos:

e Percecao de melhor qualidade de vida no dominio psicologico,
enquanto os dominios fisico e espiritualidade sao os em que é
percecionada menor QdV;

e Os participantes com mais idade percecionam menor qualidade de
vida no dominio das relacoes sociais;

e No dominio psicoldgico, os homens apresentam melhor qualidade
de vida que as mulheres, nao havendo diferencas estatisticamente
significativas nos restantes dominios;

e No dominio das relacoes sociais, o grupo double apresenta melhor

qualidade de vida do que os do grupo single.

A relacao entre a Qualidade de Vida e a percecao do Estado de Saude levou-

nos a concluir que:
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e No dominio fisico e das relacbes sociais os elementos da amostra
que nao se consideram atualmente doentes tém maior qualidade de
vida que os restantes;

e Os dominios fisico, psicolégico e nivel de independéncia
associaram-se positivamente a melhores percecées de estado de

saude.

De salientar que da descricao da relacao entre a Qualidade de Vida e as
variaveis clinicas no presente estudo nao apresentavam diferencas estatisticamente

significativas.

Posto isto, torna-se neste momento pertinente pensar sobre quais as
limitacoes do presente estudo. O facto de se tratar de um estudo transversal, nao
nos permitiu comparar dados da mesma populacdao antes e apds a reconstrucao
facial. Deste modo, pensamos que seria pertinente um maior tempo de investigacao,
que permitisse ao investigador realizar uma avaliacdo através do mesmo instrumento
(neste caso o WHOQOL-HIV) antes e apos o tratamento de reconstrucao facial, de
forma a perceber se existe alguma variacao da qualidade de vida entre estes dois

momentos.

Uma outra limitacdao que importa salientar prende-se com o facto de estas
intervencoes serem pouco realizadas em Portugal, o que se associada também a
pouca evidéncia cientifica portuguesa relacionada com a presente tematica que
norteie a pratica de enfermagem. Esta realidade foi também limitativa, pois, houve
a dificuldade em comparar os resultados obtidos com os de outros estudos que
tivessem avaliado a qualidade de vida em pessoas com lipoatrofia facial no mesmo

contexto sociocultural.

A relevancia do presente trabalho para o enfermeiro, nomeadamente, para o
enfermeiro especialista em Salde Mental e Psiquiatria, mostra-se uma reflexao
importante, na medida em que permite a melhoria continua dos cuidados prestados
baseados em evidéncia cientifica. Neste sentido, constatamos que a formacao de um
corpo de conhecimentos em Ciéncias de Enfermagem e a pratica baseada na
evidéncia devem motivar o desenvolvimento de estudos pelos enfermeiros baseados
na sua pratica. Fazendo uma reflexao final sobre esta tematica, emerge a
importancia do desenvolvimento em Portugal de estudos nesta area de intervencao,

nomeadamente:
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e Estudos comparativos da qualidade de vida pré e pés tratamento;

e Estudos comparativos dos diferentes métodos de tratamento da
lipoatrofia facial para, assim, se poderem uniformizar procedimentos e
dar resposta as solicitacoes dos doentes;

e Estudos comparativos da qualidade de vida entre individuos com
lipoatrofia submetidos, ou ndo, a reconstrucao facial;

e Estudos longitudinais em que seja possivel perceber como é que, ao
longo do tempo, este tratamento afeta a qualidade de vida das
pessoas, percebendo se existem efeitos tardios do mesmo;

e Estudos de caso no paradigma qualitativo que permitam compreender
as implicacOes psicologicas e relacionais da lipoatrofia facial para os

doentes VIH positivos.

Outras sugestdes para a pratica neste ambito, poderao passar pela:

o Divulgacao destes estudos por forma a sensibilizar os profissionais de
saude, nomeadamente os enfermeiros e entidades governamentais e
nao governamentais para esta problematica;

o Sensibilizacao das escolas para a implementacao nos planos de estudos
curriculares de conteudos relacionados com as diversas areas da
infecao por VIH/SIDA, para que os futuros profissionais fiquem
despertos para a prestacao de cuidados nesta area;

o Reunidao de competéncias multidisciplinares para a criacao de equipas

para o tratamento da lipoatrofia em Portugal.

“As pessoas mudam ao longo da sua vida - e isso € a prépria vida. As
sociedades transformam-se ao longo do tempo - e isso € o motor da historia. Sem
querer ser exaustivo, diria que um conjunto de realidades sociais e socioclinicas

justificam este interesse pela qualidade de vida” (Abreu, 2011, p.7)
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ANEXO | - Protocolo de intervencao na lipoatrofia facial em
doentes VIH
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PROTOCOLO

CORRECCAO

LIPOATROFIA FACIAL
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Data / Diagnésticd
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Comportamento de risco

Mono- infecgéo U co- infecgao |

Data / Inicio 1° Tratamento

CD4 e Carga Viral (inicio do Tratamento)

Esquemas Terapéuticos anteriores

Data Obs:

Data

Data

Data

Terapéutica actual:




Avaliagao Actual:

Analitica

Tratamento

0 1° z
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Taxa de
Protrombina
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Triglicerideos
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Carga Viral do HIV
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Medidas antropométricas
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Protocolo de Vigilancia dos doentes apés tratamento de
Lipoatrofia Facial

Meses Observacgoes
INDICADORES | 6 12 (18 (24 |30 |36
Satisfacao
Sensibilidade
Aspecto da
pele

complicacdes

Satisfacao: 1- Nada satisfeito; 2- Pouco satisfeito;
3- Satisfeito; 4- Muito satisfeito;

Sensibilidade: 1- Sem sensibilidade; 2- Sensibilidade mantida
Aspecto da pele: 1- Com alteracdes; 2- Sem alteragdes

Complicagdes: 1- Com edema; 2- Com granuloma;
3- Com atrofia; 4- Sem complicagdes

Notas:
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ANEXO I

Informagéo ao doente

Introdugao

A lipoatrofia facial (diminuigdo da gordura na face) é a
marca mais visivel do Sindrome de Lipodistrofia que muitos dos
doentes portadores de VIH+ em tratamento com alguns
medicamentos antirectrovirais apresentam e que pode também
estar relacionado com outros factores como, a ac¢do das
proteinas do préprio virus, os habitos de vida e caracteristicas
genéticas da propria pessoa.

As alteragoes por lipodistrofia variam de doente para doente,
mas podem caracterizar-se na maioria de casos em alteragdes
metabdlicas e anatémicas.

- Alteragdes metabdélicas: aumento do colesterol e triglicerideos
e do agucar no sangue (diabetes).

- Alteragcdes anatémicas: caracterizam-se pela distribuicio
anormal da gordura corporal e pode ser dividida em 2 grupos:

-Lipoatrofia (perda de gordura na face, nas nadegas, nos
bracos e nas pernas e proeminéncia das veias superficiais)

- Lipohipertrofia (aumento de gordura na regiéo do
abdémen, nas mamas e na regido cervical, a chamada “bossa
de bufalo”).

Os doentes que sofrem deste Sindrome podem apresentar
alguns destes problemas ou todos em conjunto.

Com o decorrer dos anos em que neste hospital fazemos o
tratamento de pessoas com VIH+/Sida, temos verificado que é
notéria a melhoria da qualidade de vida dos nossos doentes
sobretudo daqueles que cumprem criteriosamente os
tratamentos e conselhos dos seus médicos assistentes!



Mas como nenhum tratamento é isento de efeitos
secundarios, a lipodistrofia tem-se revelado um problema que
desde ha muito temos tentado minimizar.

Como a lipoatrofia facial é aquela que mais preocupa os
nossos doentes, sobretudo porque é a imagem mais visivel e
aquela que mais se relaciona com a doenca que todos gostam
de ocultar, o Servigo de doencas Infecciosas do HJU, com a
colaboragédo da AARI (Associagédo de Apoio as Reunides de
Infecciologia), resolveu criar uma comissao que fizesse o
estudo das lipoatrofias e da tentativa de resolucio deste
problema.

Como chegaram a concluséo que neste momento néo

existe qualquer tipo de apoio por parte do governo para a
resolucdo desta situaciao, pedimos a alguns laboratérios
farmacéuticos apoios monetarios para fazer o pagamento de
alguns tratamentos a doentes que redinam as caracteristicas e
critérios descritos no protocolo de incluséo.

O tratamento consiste em :

Injecgdes na face de um biopolimero, sem necessidade de
anestesia, cuja técnica e quantidade sera determinada no
momento do procedimento pelo médico responsavel.

Durante ou apés o tratamento pode ocorrer:

Edema das areas tratadas, dor moderada e aparecimento
de hematomas / equimoses. Esses sintomas sido temporarios e
desaparecem entre 3 a 7 dias.

O tratamento ndo garante a completa correcgio da
lipoatrofia numa s6 sesséo, pois depende da gravidade do caso
e da regido a ser tratada podendo ser repetido quantas vezes
forem necessarias para que a correcgéo seja feita de forma
definitiva.
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Critérios de Inclusé@o no programa

1. Apresentar lipoatrofia facial marcada 2 a grau Il;

2. Estar a cumprir criteriosamente as prescricbes médicas
(consultas, analises e medicagéo);

3. Ter CD4> 200;
4. Carga viral indetectavel;

5. Nao estar a utilizar anti-coagulantes ou medicamentos de
quimioterapia;

6. Nao ter em evidéncia nenhuma doenga oportunista ou
infecgcédo na periferia da zona a tratar;

7. Ter plaquetas> 75.000/ml
8. Nao estar em tratamento de hepatite com Interferon

9. Nao estar gravida



Anexo Il

Consentimento Informado

Eu, abaixo — assinado declaro que li a “Informagéo ao Doente” que me foi
entregue pelo médico assistente e/ou pela enfermeira de referéncia, tendo
esclarecido todas as duvidas que expus quanto ao tratamento que me foi
proposto realizar. Mais declaro que estou informado acerca dos possiveis
resultados e dos inconvenientes deste mesmo tratamento. Autorizo que os
meus dados pessoais e clinicos sejam conhecidos pela equipa externa que me
vai realizar o tratamento e ainda que me sejam feitas fotografias para que seja
possivel documentar a evolugéo do tratamento e que estas possam ser usadas
com a respectiva ocultagdo dos olhos em trabalhos de caracter cientifico.

E por isso, de minha livre vontade a participagdo no tratamento proposto, pelo
que subscrevo a presente autorizagao de participagao neste programa.

Porto,

Assinatura:
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ANEXO Il - Instrumento de Recolha de Dados

107



108



WHOQOL-HIV

120 PERGUNTAS COM ESCALA DE RESPOSTA
+
37 PERGUNTAS SOBRE IMPORTANCIA

@ OrGanIzAGA0 MuNnDIAL DE SAGDE

Facurpaoe pe Psicotocra e be Créncras pa Eoucacio pa Universioape pe CorMBra
Coordenadora: Prof2, Doutora Maria Cristina Canavarro (mccanavarro@fpce.uc.pt)

Alto Comissariado

s Towie Avto CoMissARIADO DA SAUDE

Coordenacgdo Nacional para a Infeccdo VIH/sida

Nacionsi para s

Commtonas
Infecgdo Vit/sida
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Dados Pessoais

A5

LAS.I | Freguesia
| A6.2 Concelho

A7

| Estado Civil

I Profissdo

| A6.3 Distrito

anos | A2 ‘ Data de Nascimento / v
Masculino A4  Escolaridade | N3o sabe ler nem escrever |
Feminino Sabe ler e/ou escrever
‘ Transgender 10-40 anos
50-6° anos
- L=

70°-9° anos
| 100-120 anos
Estudos Universitarios

Formagao pos-graduada

Casado(a)

Unido de facto
Separado(a)
Divorciado(a)

Vitvo(a)

Como esta a sua saide? (G1.2)

Nem Boa

Muito Ma Ma . Boa Muito Boa
Nem Ma
1 2 3 4 5
Bla Considera-se, actualmente, doente? SIM [J NAO O
Blb Se alguma coisa estd mal com a
sua salde, o que pensa que é?
B2 Regime de tratamento?

Internamento [] Consulta Externa [] Sem tratamento []

WHOQOL-HIV 2



Por favor responda as per

Qual o seu estado serolégico para o VIH? Assintomdtico [0  Sintomatico 0  SIDA (0
N&o Infectado 0 = Né&o sei O

Em que ano realizou o primeiro teste positivo para o VIH?

Em que ano pensa que foi infectado(a)?

Acredita que foi infectado(a) pelo VIH através (assinale apenas uma vez):

Relacdo sexual com um homem [ Relagdo sexual com uma mulher O Drogas injectaveis O

Contacto com sangue [ Outra O Qual?

Dados médicos relativos a infeccdo VIH:

CD4+ [Ultima contagem]:

Carga virica [dltima contagem]:

Tem comentarios a fazer sobre este questionéario?

1. Auto-administrado [J

Forma de administracdo do questionario 2. Assistido pelo entrevistador [J

3. Administrado pelo entrevistador [J

WHOQOL-HIV 3
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WHOQOL-HIV

Comtacopi ot g
Alto Comissariado Infeccao ViH/sida
da Saude
Alto Cumissariad9 da Salide Faculdade de Psicologia e de Ciéncias
Organizagdo Mundial de Satide Coordenagdo Nacional para a da:Educacio
Infecgdo VIH/sida Universidade de Coimbra

Instrugées
Este questionario procura conhecer a sua qualidade de vida, salde, e outras dreas da sua vida.

Por favor, responda a todas as perguntas. Se ndo tiver a certeza da resposta a dar a uma pergunta, escolha
a que lhe parecer mais apropriada. Esta pode, muitas vezes, ser a resposta que Ihe vier primeiro a cabeca.

Por favor, tenha presentes os seus habitos, expectativas, alegrias e preocupagdes. Pedimos-lhe que tenha

em conta a sua vida nas duas Gltimas semanas.

Por exemplo, se pensar nestas duas Ultimas semanas, pode ter que responder 3 seguinte pergunta:

Até que ponto se preocupa com a sua saude?

Nem muito nem P o
| Muito | Muitissimo
pouco |

1 1 2 3 4 5

Nada | Pouco

Deve pér um circulo a volta do nimero que expressa melhor a maneira como pensou na sua salide nas duas
Ultimas semanas. Assim, deve pér um circulo a volta do nimero 4 se se preocupou “Muito” com a sua

salde, ou a volta do nimero 1 se ndo se preocupou “Nada” com a sua salde.

Por favor leia cada pergunta, veja como se sente a respeito dela, e ponha um circulo a volta do nimero da

escala que, em cada pergunta, lhe parecer que da a melhor resposta.

OBRIGADO PELA SUA AJUDA!

WHOQOL-HIV 4




As perguntas que se seguem pretendem determinar até que ponto experimentou certas coisas nas duas
dltimas semanas, tais como, por exemplo, sentimentos positivos de felicidade e contentamento. Se
experimentou muitissimo estas coisas, ponha um circulo & volta do nimero correspondente a “Muitissimo”.
Se ndo experimentou essas coisas, ponha um circulo a volta do nimero correspondente a “"Nada”. Se a sua
resposta estd entre “Nada” e “Muitissimo”, ponha um circulo 2 volta do nimero correspondente a
intensidade do que sentiu. As perguntas referem-se as duas Gitimas semanas.

F1.2 Preocupa-se com as suas dores ou desconforto (fisicos)?

| Nem muito nem ,
Nada Pouco Muito Muitissimo
pouco

1 2 3 4 5

F1.3 Em que medida é dificil para si suportar alguma dor ou desconforto?

Nem muito nem
Nada Pouco Muito
pouco

1 2 3 4 ? 5

Muitissimo

F1.4 Em que medida as suas dores (fisicas) o(a) impedem de fazer o que precisa de fazer?

Nem muito nem .
Nada Pouco | Muito | Muitissimo
( pouco |

1 2 1 3 4 5

F2.2 Até que ponto se cansa com facilidade?

|
| Nem muito nem o

Nada Pouco Muito Muitissimo
| pouco

1 2 1 3 4 5

F2.4 Até que ponto a fadiga o(a) incomoda?

Nem muito nem . ‘ £
Nada | Pouco Muito | Muitissimo
pouco |

1 ‘ 2 3 4 ‘ 5

F3.2 Tem dificuldades em dormir?

| Nem muitas nem Lt
Nada Poucas Muitas Muitissimas
poucas

1 2 3 4 5

WHOQOL-HIV 5
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F3.4 Até que ponto se preocupa com dificuldades que tenha em dormir?

| Nem muito nem |
Nada Pouco Muito Muitissimo
pouco [

1 | 2 3 4 5

F50.1 Até que ponto se sente incomodado(a) com problemas fisicos desagradaveis relacionados com a
sua infecgdo VIH?
Nem muito nem 2
Nada Pouco Muito Muitissimo
pouco

1 2 3 4 5

F50.2 Em que medida teme a possibilidade de vir a sofrer dor (fisica), no futuro?

Nem muito nem
Nada Pouco Muito Muitissimo
pouco

1 2 3 4 5

F50.4 Em que medida esta preocupado(a) com o medo de vir a ter qualquer problema fisico?

Nem muito nem
Nada Pouco Muito Muitissimo
pouco

1 2 3 4 5

F4.4 Até que ponto tem na sua vida sentimentos positivos?

Nem muito nem o
Nada Pouco Muito Muitissimo
pouco

45 2 3 4 5

F4.1 Até que ponto gosta da vida?

Nem muito nem A ‘ o
Nada Pouco Muito | Muitissimo
pouco |

1 2 3 4 \ 5

F4.3 Até que ponto se sente optimista em relagdo ao futuro?

Nem muito nem | ;
Nada Pouco Muito Muitissimo
pouco

|
1 2 3 4 | 5

F5.3 Até que ponto se consegue concentrar?

Nem muito nem 3 210
Nada Pouco Muito | Muitissimo
pouco |

1 2 3 4 5

WHOQOL-HIV 6

114



F6.1  Até que ponto da valor a si proprio(a)?

Nem muito nem . .
Nada Pouco Muito Muitissimo
pouco

1 2 3 4 5

F6.2  Até que ponto tem confianga em si proprio(a)?

| Nem muita nem " B v
Nada Pouca Muita Muitissima
pouca

1 2 3 4 5

F7.2 Sente-se inibido(a) pela sua aparéncia?

Nem muito nem 5 | s
Nada Pouco | Muito | Muitissimo
pouco

1 2 3 4 5

F7.3 Ha alguma coisa na sua aparéncia que nao lhe agrade?

Nem muita nem |
Nada Pouca Muita | Muitissima
pouca

1 2 3 4 5

F8.2 Em que medida tem andado preocupado(a)?

Nem muito nem 3 S
Nada Pouco Muito Muitissimo
pouco

1 2 3 4 5

F8.3 Até que ponto sentimentos de tristeza ou de depress3o interferem com a sua vida didria?

| Nem muito nem |
Nada | Pouco Muito Muitissimo
| pouco |

1 2 3 4 | 5

F8.4 Até que ponto os sentimentos de depressdo o(a) incomodam?

Nem muito nem |
Nada Pouco | Muito Muitissimo
| pouco

1 2 3 ‘ 4 5

F10.2 Em que medida tem dificuldade em realizar as suas actividades de rotina?

| Nem muita nem | &5
Nada Pouca Muita | Muitissima
pouca |

1 2 3 4 5

WHOQOL-HIV 7
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F10.4

F11.2

F11.3

Fi1.4

F13.1

F15.2

F15.4

F16.1

Até que ponto se sente incomodado(a) com limitagdes que tenha em realizar as suas actividades

didrias?
Nem muito nem
Nada Pouco Muito
pouco
1 2 3 4

Em que medida precisa de medicamentos para fazer a sua vida didria?

Nem muito nem 4
Nada Pouco Muito
pouco

1 2 3 4

Em que medida precisa de cuidados médicos para fazer a sua vida didria?

Nem muito nem 3
Nada Pouco Muito
pouco

1 2 3 4

Muitissimo

5

Muitissimo

5

Muitissimo

Em que medida a sua qualidade de vida depende do uso de medicamentos ou de assisténcia

médica?
Nem muito nem |
Nada Pouco | Muito
pouco
2 2 | 3 4

Até que ponto se sente s6 na sua vida?

| Nem muito nem
Nada | Pouco | Muito
pouco

1 2 3 4

Em que medida sdo satisfeitas as suas necessidades sexuais?

| Nem muito nem .
Nada Pouco Muito
pouco

1 2 3 4

Sente-se incomodado(a) por quaisquer dificuldades na sua vida sexual?

Nem muito nem
Nada Pouco Muito
pouco

1 2 3 4

Em que medida se sente em seguranga no seu dia-a-dia?

Nem muito nem B
Nada Pouco Muito
pouco

1 2 3 4

Muitissimo

5

Muitissimo

Muitissimo

5

Muitissimo

5

Muitissimo

5
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F16.2

F16.3

F17.1

F17.4

F18.2

Fi8.4

F19.1

F21.3

Sente que vive num ambiente seguro e protegido?

Nem muito nem

Nada | Pouco Muito
pouco
1 | 2 3 4
Até que ponto se preocupa com a sua seguranga e protecgdo?
| Nem muito nem
Nada | Pouco Muito
{ pouco
1 2 3 4
Até que ponto é confortdvel o lugar em que vive?
Nem muito nem
Nada Pouco Muito
pouco
1 2 3 4
Até que ponto gosta de viver onde vive?
‘ Nem muito nem
Nada Pouco | T Muito
pouco
1 2 3 4
Tem dificuldades econémicas?
Nem muitas nem
Nada Poucas Muitas
| poucas
1 2 3 4
Em que medida se preocupa com dinheiro?
| Nem muito nem ;
Nada | Pouco Muito
pouco
1 | 2 3 4
Até que ponto tem facilidade em obter boa assisténcia médica?
| Nem muita nem
Nada Pouca Muita
pouca
1 2 3 4
Em que medida aprecia o seu tempo livre?
Nem muito nem |
Nada Pouco Muito
pouco

1 2 ‘ 3 4

Muitissimo

5

Muitissimo

Muitissimo

5

Muitissimo

Muitissimas

Muitissimo

5

Muitissima

Muitissimo

5

WHOQOL-HIV 9
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F22.1

F22.2

F23.2

F23.4

Em que medida é saudavel o seu ambiente fisico?

| Nem muito nem
Nada | Pouco | Muito

pouco
1 2 3 4
Até que ponto se incomoda com o barulho da sua drea de residéncia?
| | Nem muito nem
Nada Pouco Muito
pouco
1 2 3 4
Em que medida tem problemas com os transportes?
N it m
Nada Pouco it it Muito
| pouco
1 2 3 4
Até que ponto os problemas com os transportes dificultam a sua vida?
Nem muito nem
Nada | Pouco iy Muito
pouco
1 ‘ 2 3 4

Muitissimo

Muitissimo

Muitissimo

5

Muitissimo

WHOQOL-HIV
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As perguntas que se seguem destinam-se a avaliar até que ponto experimentou ou conseguiu fazer certas
coisas nas duas Ultimas semanas; por exemplo, actividades da vida didria, como lavar-se, vestir-se ou

comer. Se conseguiu fazer completamente estas coisas, ponha um circulo 3 volta do numero que

corresponde a “Completamente”, Se ndo conseguiu fazer estas coisas, ponha um circulo & volta do nimero

que corresponde a “Nada”. Deve pdr um circulo & volta dos nimeros intermédios se a sua resposta se situa

entre “"Nada” e “Completamente”. As perguntas referem-se as duas tltimas semanas.

F2.1

F50.3

F7.1

F10.1

F11.1

F14.1

F14.2

F51.1

Tem energia suficiente para a sua vida didria?

Nada Pouca : Moderadamente Bastante Completamente
1 2 3 4 5
Em que medida sente que os problemas fisicos desagradaveis o(a) impedem de fazer as coisas
que sdo importantes para si?

Nada Pouco Moderadamente Bastante Completamente
1 2 3 4 5

E capaz de aceitar a sua aparéncia fisica?

| |

Nada Pouco Moderadamente Bastante | Completamente
1 2 ; 3 4 5

Em que medida consegue fazer as suas actividades didrias?

Nada Pouco | Moderadamente Bastante 1 Completamente
1 2 3 4 ‘ 5

Até que ponto estd dependente de alguma medicagdo?

Nada Pouco Moderadamente Bastante Completamente
1 2 3 4 ] 5

Recebe das outras pessoas o tipo de apoio que necessita?

Nada Pouco Moderadamente Bastante Completamente
1 2 3 4 5

Em que medida pode contar com os seus amigos quando precisa deles?

Nada Pouco Moderadamente | Bastante Completamente
1 2 3 4 S

Em que medida se sente aceite pelas pessoas que conhece?

Nada Pouco Moderadamente Bastante Completamente
1 2 3 4 5

WHOQOL-HIV 11
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F51.3 Em que medida se sente aceite pela sua comunidade?

Nada
1

Moderadamente
3

Pouco

2 4 5

Bastante ‘ Completamente

F51.4 Até que ponto se sente afastado(a) daqueles que o(a) rodeiam?

Nada
1

Moderadamente
3

Pouco

2 4 5

Bastante | Completamente

F17.2 Em que medida as condigdes da sua casa satisfazem as suas necessidades?

Nada Pouco | Moderadamente Bastante Completamente

1 2 3 4 5

F18.1 Tem dinheiro suficiente para satisfazer as suas necessidades?

Nada Pouco | Moderadamente Bastante Completamente

1 2 3 4 5

F20.1 Até que ponto tem facil acesso as informagdes necessarias para organizar a sua vida didria?

Nada Pouco Moderadamente Bastante Completamente

1 1 2 4 4 5

F20.2 Em que medida tem possibilidade de obter as informagdes de que precisa?

Nada Pouca Moderadamente Bastante Completamente

1 2 3 4 5

F21.1 Em que medida tem oportunidade para realizar actividades de lazer?

Nada Pouca Moderadamente Bastante Completamente

1 2 3 4 ]

F21.2 Até que ponto € capaz de se descontrair e de se divertir?

Nada ‘ Pouco Moderadamente Bastante Completamente

1 2 3 4 5

F23.1 Em que medida dispde de meios de transporte adequados?

Nada Pouco Moderadamente Bastante | Completamente

1 2 3 4 | 5

WHOQOL-HIV 12
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As perguntas que se seguem destinam-se a avaliar se se sentiu satisfeito(a), feliz ou bem em relagéo a
vérios aspectos da sua vida nas duas Ultimas semanas. Por exemplo, sobre a sua vida familiar ou sobre a
energia que tem. Decida até que ponto se sente satisfeito(a) ou insatisfeito(a) a respeito de cada aspecto
da sua vida, e ponha um circulo 3 volta do nimero que melhor traduz a maneira como se sente. As
perguntas referem-se as duas Gltimas semanas.

G2 Até que ponto esta satisfeito(a) com a qualidade da sua vida?

i N atisfeit
5 h,au't_o Insatisfeito(a) em-s |§fe|-o(a) Satisfeito(a) Muito satisfeito(a)
insatisfeito(a) nem insatisfeito(a)

I 2 3 4 5

G3 Em geral, até que ponto estd satisfeito(a) com a sua vida?

Mui Nem satisfeito(a
P Uit Insatisfeito(a) m}s i _o( ) Satisfeito(a) Muito satisfeito(a)
insatisfeito(a) nem insatisfeito(a)
1 2 3 4 5

G4 Até que ponto esta satisfeito(a) com a sua satde?

M N; isfeit
g 4 uit.o | Insatisfeito(a) ern. satl. o 'o(a) Satisfeito(a) Muito satisfeito(a)
insatisfeito(a) nem insatisfeito(a) |

1 2 <5 4 L

F2.3  Até que ponto esta satisfeito(a) com a energia (vigor) que tem?

Muito | Nem satisfeito(a) | 3
Insatisfeito(a Satisfeito(a | Muito satisfeito(a
insatisfeito(a) | heatisfeitoa) nem insatisfeito(a) o o(a) i e fto(a)
1 2 3 4 5
F3.3 Até que ponto estd satisfeito(a) com o seu sono?
Muito ) | Nem satisfeito(a) | g
Insatisfeito(a | Satisfeito(a Muito satisfeito(a
insatisfeito(a) @ nem insatisfeito(a) eio(e) s @)
1 2 3 4 5

Até que ponto estd satisfeito(a) com a sua capacidade para aprender coisas novas (exemplo:

F5.2
novas informagdes)?
Muito Nem satisfeito(a)
Insatisfeito(a Sabed | i e
insatisfeito(a) nsatisfelto@) | nem insatiseito(a) atisfeito(a) ‘ Uito satisfelto(a)
1 2 3 4 ‘ 5

F5.4  Até que ponto esta satisfeito(a) com a sua capacidade de tomar decisdes?

Muito e Nem satisfeito(a) [
Insatisfeito(a Satisfeit | Muito satisfeito(a
insatisfeito(a) nsatisfeito(a) - | nem insatisfeito(a) atisfelto(a) | ko sabisfeltola)
1 2 [ 3 4 | S

WHOQOL-HIV 13
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F6.3  Até que ponto esta satisfeito(a) consigo préprio(a)?

Muito el Nem satisfeito(a) o
Insatisfeito(a Satisfeito(a
insatisfeito(a) @) nem insatisfeito(a) @)
1 2 3 4

F6.4 Até que ponto estd satisfeito(a) com as suas capacidades?

Muito Nem satisfeito(a)
Insatisfei isfei
insatisfeito(a) ] nem insatisfeito(a) Satisfelto(a)
3 % 2 3 4

F7.4  Até que ponto estd satisfeito(a) com a aparéncia do seu corpo?

Muitt Nem satisfeito(a) |
” UI.O Insatisfeito(a) d I? el_ (@) | Satisfeito(a)
insatisfeito(a) nem insatisfeito(a)
1 2 3 4

Muito satisfeito(a)

5

Muito satisfeito(a)

5

| Muito satisfeito(a)

5

Até que ponto esta satisfeito(a) com a sua capacidade para desempenhar as actividades do seu

F10.3
dia-a-dia?
Muito | Nem satisfeito(a) |
Insatisfeito(a | Satisfeito(a
insatisfeito(a) eatisieiinte) | nem insatisfeito(a) eto(s)
1 2 3 4

F13.3 Até que ponto esta satisfeito(a) com as suas relagbes pessoais?

Muite j Nem satisfeito(a
: .u1‘o Insatisfeito(a) 4 Rt @) Satisfeito(a)
insatisfeito(a) | nem insatisfeito(a)
1 2 3 4

F15.3 Até que ponto estd satisfeito(a) com a sua vida sexual?

Muit ‘ N tisfeit
- Lo | Insatisfeito(a) ern. 2 '? E .o(a) Satisfeito(a)
insatisfeito(a) nem insatisfeito(a)

1 | 2 3 4

F14.3 Até que ponto estd satisfeito(a) com o apoio que recebe da sua familia?

Muito b Nem satisfeito(a) 4 e
, Insatisfeito(a) % S Satisfeito(a)
insatisfeito(a) nem insatisfeito(a)
1 2 3 4

F14.4 Até que ponto est3 satisfeito(a) com o apoio que recebe dos seus amigos?

Muito Nem satisfeito(a)
Insatisfeito(a Satisfeito(a
insatisfeito(a) neapsfeita(R) nem insatisfeito(a) ftofa)
1 2 3 4

| Muito satisfeito(a)

5

Muito satisfeito(a)

5

1 Muito satisfeito(a)

5

Muito satisfeito(a)

5

Muito satisfeito(a)

5
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F13.4 Até que ponto estd satisfeito(a) com a sua capacidade de ajudar ou apoiar outras pessoas?

Muito Tosstidfaiteigay, | NeTnsatsteRo(s) Satisfeito(a) | Muito satisfeito(a)
insatisfeito(a) nem insatisfeito(a)

1 2 3 4 5

Até que ponto esta satisfeito(a) com a sua protecgdo e seguranga fisica (exemplo: agressdes,

F16.4
assaltos, acidentes, etc.)?
Muito 2 Nem satisfeito(a)
| Insatisfeito(a Satisfeito(a Muito satisfeito(a
insatisfeito(a) @ nem insatisfeito(a) @ i (@)
1 2 3 4 5

F17.3 Até que ponto esta satisfeito(a) com as condigdes do lugar em que vive?

Muito Nem satisfeito(a) L y i

Insatisfeit Satisfeito(a Muito satisfeito(a

insatisfeito(a) nepeTae) nem insatisfeito(a) itola) (a)
. R 2 3 4 5

F18.3 Até que ponto estd satisfeito(a) com a sua situagdo economica?

Muito Nem satisfeito(a)
Insatisfeito(a Satisfeito(a Muito satisfeito(a
insatisfeito(a) R @ nem insatisfeito(a) Efo(a) s - @)
1 2 3 4 5

F19.3 Até que ponto estd satisfeito(a) com o acesso que tem aos servicos de satde?

Muito | Nem satisfeito(a)
Insatisfeit Satisfeito(a Muito satisfeito(a
insatisfeito(a) nEatisfeito(a) nem insatisfeito(a) IE0(9) e @)
1 2 3 4 5

F19.4 Até que ponto estd satisfeito(a) com os servigos de assisténcia social?

Muito 7 Nem satisfeito(a)
Insati St EA
insatisfeito(a) s U insatisfeito(a) atisfettoa) Muito satisfeito(a)
1 2 3 4 5

Até que ponto esta satisfeito(a) com as oportunidades que tem para adquirir novas competéncias

F20.3
ou capacidades?
Muito Nem satisfeito(a) y
Insatisfeit Satisfeito Muite tisfeit
insatisfeito(a) nsatisieitola) nem insatisfeito(a) Btsfeito(a) Ul eatisfeito(e)
1 2 3 4 5
£20.4 Até que ponto estd satisfeito(a) com as oportunidades que tem para aprender coisas novas
"7 (exemplo: novas informacdes)?
Muito ‘ Nem satisfeito(a)
Insatisfeito(a | Satisfeito! Muito satisfeito(a
insatisfeito(a) @) nem insatisfeito(a) Bnsfete(8) @
1 2 3 4 5
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F21.4 Até que ponto estd satisfeito(a) com a maneira como passa o seu tempo livre?

Muito o Nem satisfeito(a)
Insatisfeito(a Satisfeit i i<fei
insatisfeito(a) @ | em insatisfeito(a) Bpfeto(e). - Multosatcreitote)
1 > 3 i 3

Até que ponto estd satisfeito(a) com o seu ambiente fisico (exemplo: poluigdo, clima, ruido,

F22:
S beleza)?
Muito Nem satisfeito(a) : |
Insatisfeit Satisf | Muito satisfeito(a
insatisfeito(a) nsatisfelto(@) | em insatisfeito(a) Hpefetate) uito satisfeito(a)
4 2 3 4 ‘ 5

F22.4 Até que ponto esta satisfeito(a) com o clima do lugar em que vive?

Muito | Nem satisfeito(a) | ) o
isfei Satisfeit; Muito satisf
insatisfeito(a) Tatoneno® . | sen insatisfeito(a) stistelto(a) uito satisfeito(a)
1 2 3 | 4 5

F23.3 Até que ponto estd satisfeito(a) com os transportes que utiliza?

Muito Nem satisfeito(a)
Insatisfeito(a Satisfeito(a Muito satisfeito(a
insatisfeito(a) eta(a) nem insatisfeito(a) @) @)

1 2 i 3 4 5

F13.2 Sente-se feliz com as suas relagdes familiares?

Nem feliz nem

Muito infeliz Infeliz ‘ o Bt Feliz Muito feliz
infeliz
1 ‘ 2 3 4 5
G1 Como avalia a sua qualidade de vida?
Muito ma Ma Nem boa nem ma Boa Muito boa
1 2 3 4 S

F15.1 Como avalia a sua vida sexual?

Muito ma Ma Nem boa nem ma Boa | Muito boa

1 2 3 4 ‘ 5

F3.1 Como avalia o seu sono?

. Nem bom nem | ‘
Muito mau Mau i Bom Muito bom

1 2 3 4 5
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F5.1 Como avalia a sua meméria?

Muito md Ma Nem boa nem ma Boa

1 2 3 4

F19.2 Como avalia a qualidade dos servicos sociais a que tem acesso?

Muito ma Ma Nem boa nem ma Boa

1 2 3 4

Muito boa

5

Muito boa

5
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As perguntas que se seguem referem-se a frequéncia com que sentiu ou experimentou certas coisas,
como, por exemplo, o apoio da sua familia ou amigos, ou experiéncias negativas tais como sentir-se
inseguro. Se ndo experimentou estas coisas nas duas ultimas semanas, ponha um circulo & volta do nimero
correspondente a resposta "Nunca”. Se experimentou estas coisas, decida com que frequéncia e ponha um
circulo 2 volta do nimero respectivo. Assim, por exemplo, se sentiu sempre dores nas duas ultimas
semanas, ponha um circulo a volta do nimero correspondente a “Sempre”. As perguntas referem-se as
duas dGltimas semanas.

F1.1 Com que frequéncia sofre de dores (fisicas)?

Nunca | Poucas vezes Algumas vezes Frequentemente Sempre

1 | 2 3 4 5

F4.2 Em geral, costuma sentir-se bem disposto(a)?

Nunca | Poucas vezes Algumas vezes Frequentemente Sempre
|

1 ‘ 2 3 4 5

Com que frequéncia tem sentimentos negativos, tais como tristeza, desespero, ansiedade ou

F8.1 %
depressdo?
Nunca ‘ Poucas vezes Algumas vezes Frequentemente | Sempre

1 ‘ 2 3 4 5

F51.2 Com que frequéncia se sente discriminado(a) devido a doenga que tem?

Nunca Poucas vezes Algumas vezes Frequentemente | Sempre

1 2 3 4 S
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As perguntas que se seguem referem-se a qualquer “trabalho” que faz. O trabalho, aqui, significa qualquer

actividade principal que realiza. Inclui trabalho voluntério, estudo a tempo inteiro, cuidar da casa, cuidar

das criancas, trabalho remunerado ou ndo remunerado. Portanto, trabalho, no sentido em que é aqui usado,

refere-se a actividades que sente que lhe ocupam a maior parte do seu tempo e energia. As perguntas

referem-se as duas Gltimas semanas.

F12.1 E capaz de trabalhar?

Nada 1 Pouco Moderadamente Bastante

1 2 3 4

F12.2  Sente-se capaz de levar a cabo as suas obrigagoes até ao fim?

Nada } Pouco | Moderadamente Bastante

1 2 3 4

F12.4 Até que ponto estd satisfeito(a) com a sua capacidade de trabalho?

Muito Nem satisfeito(a)
Insatisfeito(a | Satisfeito(a
insatisfeito(a) | o @ nem insatisfeito(a) @
1 | 2 3 4

F12.3 Como avalia a sua capacidade de trabalho?

Muito ma Ma | Nem boa nem mé Boa

> 2 3 4

Completamente

5

Completamente

5

| Muito satisfeito(a)

5

Muito boa

5
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As perguntas que se seguem referem-se a sua capacidade de mobilidade nas duas Gltimas semanas,
ou seja, a sua capacidade fisica para se movimentar e deslocar por si préprio(a) e realizar as coisas que
deseja e precisa de fazer.

F9.1 Como avalia a sua mobilidade [capacidade para se movimentar e deslocar por si proprio(a)]?

Muito ma | Ma Nem boa nem ma Boa Muito boa

1 2 3 4 5

Até que ponto o(a) incomodam quaisquer dificuldades de mobilidade [capacidade para se

F9.3 Gos
movimentar e deslocar por si proprio(a)]?
|
N it
Nada | Pouco | PeaLmEanen Muito Muitissimo
| | pouco
1 2 3 4 5
Fo.4 Em que medida algumas dificuldades de movi tacdo e deslocagdo afectam o seu modo de
5 vida?
| Nem muito nem " L]
Nada Pouco | Muito Muitissimo
pouco
1 2 3 4 5
Fo.2 Até que ponto estd satisfeito(a) com a sua capacidade de mobilidade [capacidade para se
g movimentar e deslocar por si proprio(a)]?
Mui ‘ I'N tisfeit
s u“fo Insatisfeito(a) | IR s ! .o(a) Satisfeito(a) Muito satisfeito(a)
insatisfeito(a) | nem insatisfeito(a)
1 2 3 4 5
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As perguntas que se seguem referem-se as suas crencas religiosas, principios e valores pessoais, e &
forma como eles afectam a sua qualidade de vida. Estas perguntas referem-se 3 religido, espiritualidade e
quaisquer outras crengas que possa ter. Mais uma vez, estas perguntas referem-se as duas ultimas

F24.1

F24.2

F24.3

F24.4

F52.2

F52.3

F52.4

As suas crengas religiosas, principios e valores pessoais ddo sentido a sua vida?

| Nem muito nem " A
Nada | Pouco | Muito Muitissimo
| pouco

1 2 3 | 4 5

Em que medida sente que a sua vida tem sentido?

| Nem muito nem | . | e
Nada Pouco Muito Muitissimo
| pouco

1 ‘ 2 3 4 5

Em que medida as suas crengas religiosas, principios e valores pessoais Ihe ddo forga para
enfrentar as dificuldades?
Nem muito nem

Nada [ Pouco | Muito Muitissimo
pouco

1 2 3 ‘ 4 5

Em que medida as suas crengas religiosas, principios e valores pessoais o(a) ajudam a
compreender as dificuldades da vida?
Nem muito nem

Nada Pouco | Muito | Muitissimo
| pouco |

1 2 3 [ 4 j 5

Em que medida se sente incomodado(a) pelo facto das pessoas o(a) culparem pela sua
condigdo de portador(a) do VIH?
Nem muito nem
Nada Pouco Muito Muitissimo
pouco

) 2 3 4 5

Até que ponto se sente culpado(a) por ser VIH positivo(a)?

Nem muito nem
Nada Pouco Muito Muitissimo
pouco

1 2 3 4 5

Em que medida se sente culpado(a) quando precisa da ajuda ou do cuidado dos outros?

Nem muito nem
Nada Pouco Muito Muitissimo
pouco

1 2 3 4 5
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F53.1

F53.2

F53.3

F53.4

F54.1

F54.2

F54.3

F54.4

F52.1

Em que medida esta preocupado(a) com o facto da sua condicdo de portador(a) de VIH

interromper a continuidade da sua linha familiar e das suas geracdes futuras?

Nada

1

Em que medida esta preocupado

morte?
Nada

1

Em que me:

Nada

1

Pouco

2

Pouco

2

dida o(a) incomodam

Pouco

2

Até que ponto receia o futuro?

Nada

1

Pouco

2

Nem muito nem

pouco
3

Nem muito nem
pouco

3

Nem muito nem
pouco
3

Nem muito nem

pouco
3

Até que ponto se preocupa com a morte?

Nada

1

Pouco

Nem muito nem
pouco
3

Muito

4

Muito

4

os sentimentos de fatalidade ou do destino?

Muito

Muito

Muito

Muitissimo

5

(a) com a forma como as pessoas o(a) irdo lembrar ap6s a sua

Muitissimo

5

Muitissimo

5

Muitissimo

5

Muitissimo

5

Até que ponto é incomodado(a) pelo pensamento de ndo ser capaz de morrer da forma que

gostaria?
Nada

1

Pouco

2

Nem muito nem
pouco
3

Até que ponto esta preocupado(a) com a forma como

Nada

1

Até que ponto esta preocupado(a) com o sofrimento al

Nada

1

Pouco

2

Pouco

2

Nem muito nem
pouco
3

Nem muito nem
pouco
3

Muito

4

e onde ira morrer?

Muito

4

ntes de morrer?

Muito

4

Até que ponto se culpa a si proprio(a) pela sua infecgdo VIH?

Nada

1

Pouco

2

Nem muito nem
pouco
3

Muito

Muitissimo

5

Muitissimo

5

Muitissimo

5

Muitissimo

5
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As perguntas seguintes referem-se a importancia que tém para si os varios aspectos da sua vida e

Questdes de Importéincia

a forma como estes influenciam/afectam a sua qualidade de vida. Por exemplo, uma pergunta é sobre a

importéncia que o sono tem para si. Se dormir ndo é importante para si, faga um circulo por baixo de “Nada

importante”. Se dormir é “Muito importante” mas ndo “Muitissimo importante”, coloque um circulo no
nimero correspondente a “Muito importante”. Ao contrario das anteriores, estas perguntas ndo se
P as Giti

referem

duas

ImpG.1 Até que ponto é importante para si, em termos globais, a sua qualidade de vida?

Nada importante
1

Pouco importante

2

Moderadamente
importante
3

ImpG.2 Até que ponto a sua salde é importante para si?

Nada importante
1

Pouco importante
2

Moderadamente
importante
3

Muito importante
4

Muito importante
4

Imp1.1 Até que ponto é importante para si sentir-se livre de qualquer dor (fisica)?

Nada importante
1

Imp2.1 Até que ponto é importante para si ter energia (vigor)?

Nada importante
1

Pouco importante

2

Pouco importante

2

Moderadamente
importante
3

Moderadamente
importante
3

Muito importante
4

Muito importante
4

Imp3.1 Até que ponto é importante para si ter um sono tranquilo?

Nada importante
1

Imp50.1 Até que ponto é importante para

Pouco importante

2

relacionados com a sua infecgdo

Nada importante
1

Pouco importante

2

Moderadamente
importante
3

Muito importante
4

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

si sentir-se livre de sintomas fisicos desagradéveis

VIH?
Moderadamente
importante
3

Muito importante
4

Imp4.1 Até que ponto é importante para si sentir felicidade e alegria de viver?

Nada importante
1

Pouco importante

2

Moderadamente
importante
3

Muito importante
4

Imp4.2 Até que ponto é importante para si sentir-se bem disposto(a)?

Nada importante
1

Pouco importante

2

Moderadamente
importante
3

Muito importante
4

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5
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Imp4.3 Até que ponto é importante para si sentir esperanga?

Nada importante
1

Imp5.1 Até que ponto é importante para si ser capaz de aprender e lembrar informagbes importantes?

Nada importante
1

Imp5.2 Até que ponto é importante para si ser capaz de analisar e tomar decisdes sobre os problemas

Pouco importante
2

Pouco importante

2

do dia-a-dia?

Nada importante
1

Pouco importante

2

Moderadamente
importante
3

Moderadamente
importante
3

Moderadamente
importante
3

Muito importante
4

Muito importante
4

Muito importante
4

Imp5.3 Até que ponto é importante para si ser capaz de se concentrar?

Nada importante
b 4

Imp6.1 Até que ponto é importante para si sentir-se optimista em relagdo a si propri

Nada importante
1

Pouco importante

2

Pouco importante

2

Moderadamente
importante
3

Moderadamente
importante
3

Muito importante
4

Muito importante
4

Imp7.1 Até que ponto é importante para si a sua aparéncia e imagem corporal?

Nada importante
1

Pouco importante

2

Moderadamente
importante
3

Muito importante
4

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

io(a)?

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

Imp8.1 Até que ponto é importante para si ndo ter sentimentos negativos (tristeza, depressdo,

ansiedade,
Nada importante
p

preocupagao...)?
Pouco importante
2

Moderadamente
importante
3

Muito importante
4

Muitissimo
importante
5

Imp9.1 Até que ponto é importante para si ser capaz de se movimentar e deslocar por si proprio(a)?

Nada importante
1

Imp10.1 Até que ponto € importante para si ser capaz de realizar as suas actividades didrias (exemplo:

Pouco importante
2

lavar-se, comer, vestir-se)?

Nada importante
1

Pouco importante
2

Moderadamente
importante
3

Moderadamente
importante
3

Muito importante
4

Muito importante
4

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

Imp11.1 Até que ponto é importante para si sentir-se livre da dependéncia de medicamentos ou
tratamentos?

Nada importante
1

Pouco importante

2

Moderadamente
importante
3

Muito importante

Muitissimo
importante

4

5
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Imp12.1 Até que ponto é importante para si ser capaz de trabalhar?

Nada importante Pouco importante
1 2

Moderadamente
importante
3

Muito importante
4

Imp13.1 Até que ponto sdo importantes para si as relagdes com outras pessoas?

Nada importante | Pouco importante
= 2

Imp14.1 Até que ponto é importante para
Nada importante | Pouco importante
1 2
Imp15.1 Até que ponto a sua vida sexual
Nada importante Pouco importante
a 2
Imp51.1 Até que ponto & importante para

Nada importante Pouco importante
3 2

Imp16.1 Até que ponto € importante para

Nada importante | Pouco importante
1 2

Imp17.1 Até que ponto o seu ambiente fa

Nada importante Pouco importante

Moderadamente
importante
3

si ajudar e apoiar os

Moderadamente
importante
3

é importante para si?

Moderadamente
importante
3

Moderadamente
importante
3

Moderadamente
importante
3

Moderadamente
importante

1 2

Muito importante
4

outros?

Muito importante
4

Muito importante
4

si sentir-se integrado(a) socialmente?

Muito importante
4

Muito importante
4

miliar é importante para si?

Muito importante

3

4

Imp18.1 Até que ponto 0s seus recursos econdémicos sdo importantes para si?

Nada importantes | Pouco importantes
1 2

Imp19.1 Até que ponto é importante para

Nada importante Pouco importante

1 2

Moderadamente
importantes
3

Moderadamente
importante
3

Muito importantes
4

Muito importante
4

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

si sentir-se fisicamente seguro(a) e protegido(a)?

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importantes
5

si ser capaz de ter acesso a cuidados de satde adequados?

Muitissimo
importante
5

Imp19.2 Até que ponto é importante para si ser capaz de ter acesso a ajuda social adequada?

Nada importante Pouco importante

Moderadamente
importante

1 2

Muito importante

3

4

Muitissimo
importante
5
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Imp20.1 Até que ponto sdo importantes para si as possibilidades de ter acesso a novas informagoes ou
conhecimentos?

Nada importantes
1

Imp20.2 Até que ponto sdo importantes
capacidades

Nada importantes
1

Imp21.1 Até que ponto o descanso/lazer é importante para si?

Nada importante

1

Imp22.1 Até que ponto é importante para

Nada importante
1

Imp23.1 Até que ponto € importante para

Nada importante

1

Pouco importantes

2

?
Pouco importantes

2

Pouco importante
2

Pouco importante

2

Pouco importante

2

Moderadamente
importantes
3

para si as possibilid

Moderadamente
importantes
3

Moderadamente
importante
3

Muito importantes
4

Muito importantes

4

Muito importante
4

Muitissimo
importantes
5

ades de adquirir novas competéncias ou

Muitissimo
importantes
5

Muitissimo
importante
5

si 0 seu ambiente (exemplo: poluicdo, clima, ruido, beleza)?

Moderadamente
importante
3

si, na sua vida diaria
Moderadamente

importante
3

Muito importante
4

Muito importante
4

Muitissimo
importante
5

, ter um transporte adequado?

Muitissimo
importante
5

Imp24.1 Até que ponto sdo importantes para si as suas crencas religiosas, principios e valores pessoais?

Nada importantes

1

Imp52.1 Até que ponto € importante para

Nada importante
1

Imp53.1 Até que ponto o futuro é importante para si?

Nada importante
1

Pouco importantes

2

Pouco importante
2

Pouco importante

2

Moderadamente
importantes

Muito importantes

3

4

si perdoar e ser perdoado(a)?

Moderadamente
importante
3

Muito importante
4

Moderadamente
importante

Muito importante

3

4

Imp54.1 Os pensamentos sobre a morte e o “morrer” séo importantes para si?

Nada importantes

1

Pouco importantes

2

Moderadamente
importantes

Muito importantes

3

4

Muitissimo
importantes
5

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importante
5

Muitissimo
importantes
5
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ANEXO Il - Parecer da Comissdo de Etica
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#

Ministério da Suidde

HOSPITAL DE JOAQUIM URBANO

Administragdo Regional de Sadde do Norte

Exm? Senhora
Enfa Chefe Leonor Chaves

Sua referéncia Data Nossa referéncia Data Processo
10/CES 14.11.2011

ASSUNTO: Pedido de realizacdo do trabalho de campo, no ambito da tese de mestrado de Saiide Mental e
Psiquiatria, da Escola Superior de Enfermagem do Porto, da Enfermeira Chefe Maria Leonor Chaves, intituiado

“Reconstrucdo facial por lipoatrofia em doentes VIH +: implicacdo na qualidade de vida”.

Na sequéncia da reunido da Comissdo de Etica do Hospital de Joaquim Urbano de 14 de
Novembro de 2011, foi analisado o pedido de realizagdo do trabalho de campo, no ambito da
tese de mestrado de Salide Mental e Psiquiatria, da Escola Superior de Enfermagem do Porto,
da Enfermeira Chefe Maria Leonor Chaves, intitulado “Reconstrugdo facial por lipoatrofia em

doentes VIH +: implicagdo na qualidade de vida”, tendo sido emitido parecer favoravel.

Com os melhores cumprimentos,

Porto e Hospital Joaquim Urbano, 14 de Novembro de 2011

A Comissdo de FEtica
/%.&/’2}9/&
LS

Dr.2 Elizabete Maria das Neves Borges

s e mobilizar recursos

sciéncia

. prevenir a infeccdo, despertar con.

L]

'da

\Y/
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ANEXO IV - Autorizacao do Diretor de Servico Hospitalar
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'ﬂa HOSPITAL DE JOAQUIM URBANO

Hmirilng g Sk Ao=ingiapdo Asghenal de Spdde do Norie

[LECR

"Reconstrucho facial por lipoatrofia em doentes VIH+: implicagio na
gualidade de vida"

Para os devidos efeltos, declaro que estou de acordo com & realizacho do
protocolo de estudo acima citado, da autoria da Enf.® Maria Leonor Chaves, no
Hospital de Joaquim Urbano, nos termos soliotados, selvaguerdando o
aspectos legals @ SHoos Inerentes.

Porto, 24 de Outubro de 2011.
O Director Clinioo

|':L-"u-.' *L— [+ Ji:l [

Prof. Doutor Rui Sarmento e Castro

@ Camatn Pidiling. 368 - 236F-00¢ POSTS - Tal, 224 a8 &80 - Fas F86 136 180 - hjs Ehurbancmin-eacdepl

G PECHTE08

£

dﬂ.’ prevenir a infecedo, despertar consciéncias e mobilL.

Si
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ANEXO V - Consentimento Informado de Participa¢cao no Estudo
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Informac&o aos participantes do Estudo

Maria Leonor Chaves, enfermeira e Mestranda do Curso de Saude Mental e
Psiquiatria na Escola Superior de Enfermagem do Porto, encontra-se a realizar o
estudo para dissertacdo “Reconstrugcdo facial por lipoatrofia em doentes VIH

Implicacéo na qualidade de vida”

Este documento tem como objectivo fornecer aos potenciais participantes informagoes
completas do estudo para que possam ficar esclarecidos, no sentido de poderem
tomar uma decisdo consciente acerca da sua participacdo no estudo que estamos a

desenvolver. A sua participacdo € voluntaria, da ndo participagdo ndo advém

quaisquer consequéncias negativas.

O estudo tem como objetivo principal
-Descrever a qualidade de vida dos doentes com VIH que foram submetidos a
reconstrucéo facial por lipoatrofia

O estudo é dirigido a populagéo de utentes tratados & lipoatrofia facial.

Sera solicitado a preencher o seguinte instrumento de colheitas de dados: WHOQOL-
VIH- Instrumento de avaliagdo da qualidade de vida na infecdo VIH da Organizacéo
Mundial de Saude

Os recursos necessarios a implementacéo e consecucéo do estudo serdo suportados
pela investigadora, ndo existindo qualquer tipo de patrocinio, ou encargos para 0s

participantes.

Serd garantida a confidencialidade das respostas aos instrumentos de colheita de
dados.

Os dados recolhidos destinam-se exclusivamente ao presente estudo.

Encontro-me disponivel para qualquer esclarecimento adicional, podendo para o efeito

contactar-me por e-mail e/ou pessoalmente.

Agradeco desde j& a sua participagéo
Maria Leonor Chaves

Contactos da Investigadora: marialeonor.chaves@gmail.com  TIf- 225899553
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Declaracdo de Consentimento Informado

O estudo - Reconstrucédo facial por lipoatrofia em doentes VIH- implicacdo na
gualidade de vida - a desenvolver no ambito do Mestrado de Salde Mental e
Psiquiatria da Escola superior de Enfermagem do Porto e a realizar-se no Hospital
CHP- Unidade Joaquim Urbano, pela Enfermeira Maria Leonor Chaves tem como

objetivo principal

-Descrever a qualidade de vida dos doentes com VIH que foram submetidos a

reconstrucéo facial por lipoatrofia

O estudo é dirigido a populagédo de utentes submetidos a tratamento de lipoatrofia

facial.

Sera solicitado a preencher o seguinte instrumento de colheitas de dados WHOQOL-
VIH Instrumento de avaliagdo da qualidade de vida na infe¢cdo VIH da Organizagéo
Mundial de Saude

Os recursos necessarios a implementacédo e consecuc¢éo do estudo serdo suportados

pela investigadora, ndo existindo qualquer tipo encargos para o participante.

No estudo ndo existem riscos na sua participagao.

Seré garantida a confidencialidade das respostas ao instrumento de colheita de dados.

Os dados recolhidos destinam-se exclusivamente ao presente estudo.

Ficou claro para mim o objetivo do estudo, os procedimentos a serem realizados, as

garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes.

Concordo voluntariamente em participar neste estudo e poderei retirar o meu

consentimento a qualquer momento, sem qualquer tipo de prejuizo.

Porto, de de 2011

Assinatura do Participante:

Assinatura do Investigador:
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ANEXO VI - Autorizacao para a Utilizacao do

Instrumento de Recolha de Dados aos Autores
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De: Maria Cristina Canavarro <mccanavarro@netcabo pt>
Assunto: Re: Pedido de questionario WHOQOL-VIH.

Para: Maria Leonor Chaves <marialeonor.chaves@amail.com>

Cara Enf Leonor Chaves,

Convido-a a visitar a nossa pagina http://www fpce.uc pt/saude/documentos_qvhivhtm e a preencher o

formuldrio que

nela pode encontrar, relativo & utilizagdo do WHOQOL-HIVBref, para que lhe
possamos enviar o instrumento e respectiva documentag&o (manuais de
administraco e cotacdo e respectiva sintaxe)

Podera encontrar outra informagéo relevante em
httpffwww fpce uc ptisaudesqy htm

Aguardando o seu contacto, envio 0s meus cumprimentos,

MCristina Canavarro

Maria Cristina Canavarro

mecanavarro@foce.uc.pt

Zvwwaw fpee uc.pt/saude/index. htm
http://wwav huc. min-sayde pt/unipmaternidade
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