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Sumario

O presente estudo tem como objetivo quantificaraeaaterizar as pessoas
infectadas pelo HIV que iniciam tardiamente o tre&gato com anti-retrovirais (ARV),
bem como avaliar a qualidade de vida e a respossisttma de saude aos pacientes de
HIV/aids em terapia ARV. Os resultados sado apresst sob forma de trés artigos
cientificos.

No primeiro, foram utilizados os dados do SistereaGbntrole de Exames
Laboratoriais (SISCEL) para investigar o retardoimigio da terapia ARV. Foram
considerados todos os individuos infectados peW, Ebm 15 anos ou mais de idade,
que realizam o primeiro exame de contagem de lit@®aCD4 para avaliagdo de
indicacao de tratamento, no periodo 2003-06. PH¥a dos pacientes, havia indicacao
de inicio imediato da terapia ARV (CB4200 cel/mm e/ou presenca de sintomas
relacionados a aids), sendo esta proporcdo maioe es homens (47%), entre os
pacientes com 50 anos ou mais (53%) e entre oderdss nas regides Norte e
Nordeste do pais (50% e 47%, respectivamente).

Na segunda parte do trabalho, foi desenvolvido nomérito com pacientes em
terapia ARV, em ambito nacional. Responderam astouerio, 1245 pacientes com
18 anos ou mais, distribuidos em 42 unidades déspplemas de medicamentos
selecionadas probabilisticamente. Os pacientesuaamaioria, tinham entre 18 e 49
anos (79%), eram homens (59%), tinham completadasino fundamental (56%) e
relataram algum efeito colateral ou adverso aarmahto ARV (62%).

No segundo artigo, investigou-se a auto-avaliagieallde entre os individuos
em terapia ARV. Ao todo, 65% dos pacientes autdi@aan sua salde como excelente

ou boa e 81% relataram pouca ou nenhuma dificulgeda seguir o tratamento.
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Porém, 34% dos homens e 47% das mulheres dissera®ntido um grau intenso ou
muito intenso de ansiedade ou depressdo nos ultBhadias anteriores a pesquisa.
Grau de escolaridade, situacédo de trabalho, prasgmgfeitos colaterais e sintomas
relacionados a aids foram os principais fatoresa@ados a auto-avaliacdo de saude
boa para ambos os sexos.

O terceiro artigo enfocou a qualidade de vida espasta do sistema de saude
do ponto de vista dos pacientes. A qualidade de fodavaliada como excelente ou
boa por 59% dos pacientes. Contudo, 65% néao esiid patisfeito com sua vida
sexual e 22,5% relatou um grau intenso ou muiensd de sentimento de soliddo. Para
avaliacdo do sistema de saude, utilizando umaas=l0 a 100, o grau médio de
satisfacdo com o sistema de saude de uma formd @emasiderando aspectos
relacionados ao atendimento médico, aos servi¢csautte e ao Sistma Unico de Satde
como um todo) foi de 73,8. Os itens tempo de espela atendimento e tempo de
deslocamento até o servico de saude receberamoess pavaliacbes. O grau de
satisfacdo com o desempenho do sistema de saud®mss associado a qualidade de
vida.

Os resultados do primeiro artigo apontam para &ssadtade de desenvolver
estratégias para deteccdo precoce do HIV paratoot®mais efetivo da epidemia e o
aumento do impacto da terapia ARV. Os resultados@ieérito mostram, por sua vez,
que a melhoria da assisténcia prestada em detelosinaspectos (capacitagcao dos
profissionais de saude, melhora do acesso geogrédic oferta de terapias
complementares), o maior suporte social, e intgdesn para diminuir as perdas
relacionadas ao trabalho e aos bens materiaisfas@@s que podem contribuir a

melhorar a qualidade de vida dos pacientes viveodoHIV/aids no pais.



Summary

The current study has the objectives of charadteyithe population of HIV
infected Brazilian individuals with late introduati of antiretroviral therapy (ART) as
well as to evaluate the quality of life and healstem responsiveness among patients
undergoing ART. The results are presented in thceantific papers.

In the first one, the delay in introducing ART wasalyzed using data from the
Laboratory Exam Control Information System. All Hixfected individuals aged 15
years or over with an initial CD4+ lymphocyte couetjuested in the period 2003-06
were considered for analysis. When combined wite ttumber of symptomatic
individuals, 41% of the total group was in needimoediate ART. This proportion
was higher among men (47%), among patients agedr 5fver (53%), and among
residents of the North (50%) and of the Northe&s%4).

In the second stage of the study, a national surweg applied to a
probabilistically selected sample of patients ugdarg ART, in 2008. We surveyed
1245 patients aged 18 years or over, distributedngmd2 ARV drug dispensing units.
Most of the patients were between 18 and 49 yehege (79%); 59% were males;
56% have fundamental school or higher, 56% staftR¥T before 2003 and 62%
reported side effects.

The purpose of the second paper was to investigglferated health among
individuals on ARV therapy in Brazil. Results shexivthat 65% self-rated health state
as good or excellent, 81% do have no or slightatiffy in following treatment, but
34% men and 47% women reported intense or extreegzed of anxiety/worry
feelings. Educational level, work situation, presemnf side effects and AIDS-related

symptoms were the main predictors of good selfgqaion of health for both sexes.
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The third paper focused on the perception of quatit life and on the
assessment of the Brazilian health system (SUSpnpeance among patients on ARV
therapy. Analysis showed that 59% rated qualitiifefas good or excellent. However,
22.5% had an intense degree of loneliness feetindonly 35% are satisfied with their
sexual life. As to health system performance, usirsgale of 0 to 100, the mean score
for overall satisfaction (considering physicianssigtance, health service aspects, and
general satisfaction with SUS) was moderate (73:Be worst evaluated items were
access to health care provider and waiting timee $htisfaction score with health
system performance was associated to qualityef lif

The results of the first paper indicate the needdeVeloping strategies to
promote early detection of HIV infection nationwitheorder to effectively control the
epidemic and increase ART impact. The results efglrvey show that the design of
appropriate health system strategies, includingravgment of health care access,
better capability of health professionals, and sumé adjunct health programs, is

crucial to maximize quality of life of patients e#¢ing ARV therapy in Brazil.
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Percepcdo da qualidade de vida e do desempenho dstema de salude entre

pacientes em terapia anti-retroviral no Brasil

| - Introducéo

A qualidade de vida das pessoas vivendo com HIVBAIDnelhorou
dramaticamente com o advento da terapia anti-ietlo¢TARV), principalmente a
terapia anti-retroviral altamente potentehighly active antiretroviral therapy —
HAART”), ou seja, um esquema de tratamento do qual se g&ukrar que reduza a
carga viral para menos de 50 copias/ml em paciemtgsns de tratamento (Bartlett &
Gallant, 2002; Russedit al, 2004). Porém, o acesso das pessoas necessitiapia
anti-retroviral (TARV) € bastante desigual, depemite diretamente, das politicas
publicas dos paises.

No Brasil, os primeiros casos de aids surgiram éeada de 80, concentrados
inicialmente nas grandes metrépoles localizadas regbes Sudeste e Sul,
principalmente no eixo Rio de Janeiro - Sao Paslaestritos a alguns grupos
populacionais, como 0s homo e bissexuais e ostaespde sangue e hemoderivados.
A segunda fase da epidemia abrangeu o periodomdbdds anos 80 e inicio dos anos
90, e foi caracterizada pelo aumento do numeroasd®sc entre usuarios de drogas
injetaveis (UDI) e pelo inicio do aumento dos capos transmissao heterossexual
(principalmente entre parceiras de homens UDI).vdaambém, neste periodo, uma
expansao da epidemia para todos os estados bsile@mbora ainda atingindo,
basicamente, as cidades de porte médio (200 a SDMhabitantes), localizadas,

sobretudo, nas regides Sul e Centro-Oeste (Basc&lBastos, 1996).

11



Na sua terceira fase, a epidemia se caracteriziougpenento da transmisséo
heterossexual do HIV, apresentando pronunciadeionesto entre as mulheres e uma
grande expanséao geografica, atingindo os municg@asenor porte e as regides Norte
e Nordeste com maior intensidade. Como consequénpiartante da disseminacao da
epidemia entre as mulheres, o numero de crianfastadas pela transmissao vertical
do HIV aumentou substancialmente (Szwarcvedldl, 2000).

Embora a epidemia de aids, no Brasil, tenha, lajeangéncia nacional, com
501.487 casos notificados até 2007 (Brasil,Ministéla Saude, 2008), ela vem se
disseminando de forma mais lenta nos ultimos aredkgtindo o impacto positivo
alcancado pela combinacdo de varios fatores, eftge implementacdo de medidas
preventivas; mudanca comportamental de certos sggmopulacionais; acdes de
intervencao e programas de controle da doenca, ederapia anti-retroviral.

O Brasil foi o primeiro pais em desenvolvimentamécer acesso universal a
terapia ARV. Mais recentemente, outros paises eserd®lvimento tém buscado
estratégias para vencer o desafio financeiro stiogipara fornecer antiretrovirais para
grande parte da populacao vivendo com aids.

Baseando-se nos principios do Sistema Unico de eSagde tem como
fundamento o acesso universal e igualitario as sage promocdo, protecdo e
recuperacdo da saulde, integradas em uma rede akrpola e hierarquizada de
prestacdo de servicos, sob a responsabilidade réssniveis de governo (federal,
estadual e municipal), o Ministério da Saude inicia distribuicdo de drogas
profilaticas e terapéuticas para o tratamento desghs oportunistas em meados dos
anos 80. Em 1991, a primeira droga anti-retrovirab AZT (zidovudina), foi

disponibilizada para um numero significativo degees vivendo com aids. Esforgos
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conjuntos de pacientes, do governo e de distintogimentos sociaisesultaram na
promulgacéo da Lei Federal N° 9.313 de 13 de noxemhd 1996, que garante a todos
os individuos com HIV/AIDS o direito de receber,atgitamente, todos os
medicamentos necessarios ao seu tratamento pédnaidinico de Salde (Bastes
al., 2001).

A partir de 1999, os custos dos medicamentos atrbwirais e 0 aumento do
namero de pacientes tem desafiado o Ministérioadml& a manter o acesso universal a
TARV. O Brasil adotou varias estratégias para regdog custos do tratamento com
anti-retrovirais, entre elas a producéo local, @@srcom companhias internacionais
para obtencdo de precos diferenciados, e invesiimenonjuntos entre firmas
internacionais e produtores locais. Como resultaelstas estratégias, os precos dos
medicamentos anti-retrovirais ndo se elevaram@esiextremados, como previsto nas
estimativas originais de custo da TARV (Teixeadtal, 2004).

De fato, apesar do niamero de pacientes em TerdRiA tAr passado de
menos de 40000, em 1997, para 180000 em 2006,s1 Boaseguiu economizar mais
de 1 bilhdo de ddlares em gastos com medicameriRds ehtre 2001 e 2005, mesmo
tendo-se incluido nos esquemas terapéuticos attpmsais modernos medicamentos
disponiveis para o tratamento da aids. Isso imglgubstituicdo de algumas drogas
fabricadas localmente, por medicamentos patenteadgsciados diretamente com os
laboratérios fabricantes (Nunn et al., 2007).

Esta economia deve-se, principalmente, a capaciageoducdo domeéstica e a
ameaca, por parte do governo brasileiro, de emidsédoovas licencas compulsorias
para fabricacdo local de outros ARVs, o que focale poder de negociacéo de pregos

dos medicamentos com os laboratérios. Atualments, B8 medicamentos ARV
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dispiniveis para tratamento da aids no Brasil, @ m@duzidos localmente e 11 séo
patenteados, ou seja, comprados dos laboratortestdees das patentes (Nunn et al.,
2007).

Em anos recentes, ha também uma politica de eanweajo a populacdo geral
a aceitar a testagem periddica do HIV para diagn@gtrecoce da infec¢do. Entre as
gestantes, introduziu-se a solicitacdo do testeldfecomo procedimento rotineiro no
atendimento pré-natal (Portaria 1.015 de 27 de rdai®2004 publicada no Diario
Oficial da Unido, Secédo 1, em 31 de maio de 200dylos os testes laboratoriais
necessarios para o acompanhamento dos pacient&®8ebem como os testes para
deteccdo do HIV sdo também disponiveis, de forratuga, na rede publica de saude
(Brasil, Ministério da Saude, 1999).

A disponibilidade da terapia anti-retroviral unisar resultou no aumento da
sobrevida e em grande reducédo nas hospitalizat®&es & Vitoria, 2002; Matidaet
al., 2002; Marinset al, 2002). Chequest al. (1992) estimaram uma sobrevida mediana
de 5,1 meses para pacientes adultos, entre 1988% énquanto Marinst al. (2002)
estimaram uma sobrevida mediana de 18 meses paenies adultos diagnosticados
em 1995, e 58 meses para os pacientes diagnostieadd 996, sendo que a terapia
ARV mostrou-se um fator significativamente assogiad aumento da sobrevida. Em
um estudo realizado com pacientes residentes geéeseSul e Sudeste do Brasil, e que
foram diagnosticados entre 1998 e 1999, nédo sgiatnsobrevida mediana em 9 anos
de observacéo, pois 59% dos pacientes sobrevivEd8meses (Guibet al,2008).

Segundo dados do Sistema de Monitoramento de bhwmlies do Programa
Nacional de DST e Aids (www.aids.gov.br/monitorgjdstaxa de hospitalizagcoes por

aids por paciente em terapia ARV foi de 0,63 em8198duzindo-se para 0,22, em

14



2006. A analise dos indicadores de monitoramentsti@moainda que a taxa de

mortalidade entre os casos adultos de aids diagades no ano anterior ao do 6bito
decresceu de 0,80, em 1995, para 0,30, em 2005cbem a taxa de beneficios

concedidos para aids por paciente em terapia AR\, 16, em 1997, passou para 0,08,
em 2006.

Apesar do indiscutivel impacto da TARV na morbi-tabdade dos pacientes
de aids, este poderia ser ainda maior se todosdodaduos infectados pelo HIV que
necessitam de TARV tivessem acesso imediato e s#gnmedequado com total
aderéncia (Britet al, 2006).

Um outro problema, decorrente da politica de disic&o universal dos ARV, &
a interrupcéo na entrega dos medicamentos devialbas no planejamento da compra
ou producdo dos ARV, por sub-estimacdo do numerocakos ou capacidade
laboratorial insuficiente. A interrupcéo interfediretamente na continuidade e na
aderéncia ao tratamento podendo resultar no delsaneoto de resisténcia aos ARV
(Chequeret al, 2002), embora, no caso do Brasil, este problearacp ter sido
superado. Em pesquisa realizada em 322 servi¢cealtie de sete estados brasileiros, a
disponibilidade de medicamentos € alta e homog@iekhior et al, 2006).

Além dos fatores relacionados a dispensacdo dogameentos, a aderéncia ao
tratamento pode ser influenciada por: as caratiterisda prépria doenca; o regime de
tratamento, incluindo a quantidade de pilulaspatds s6cio-demograficos e fatores
psicossociais do paciente; além da relagdo quecrga possui com o0 servigo de
saude (Ammassasgt al, 2002; Ickovics & Meade, 2002; Ickovics & Meisldr997;
Pinheiroet al, 2002; Tesorier@t al, 2003; Nemegt al, 2000; Russeét al, 2004,

Brito et al, 2006).
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Outro problema que pode influenciar no falta der@&uga do paciente ao
tratamento é o desconhecimento dos problemas asipath interrupcdo. Em pesquisa
realizada com pacientes em TARV, em Belo Horizonte Estado de Minas Gerais,
Brasil, apenas 32% dos pacientes foram orientadlmsmédico (segundo a percepcao
do préprio paciente) sobre a conduta ao esquecemu&E o anti-retroviral e 37% dos
pacientes ndo recebeu nenhuma informacao sobmnasqgtiéncias em parar de tomar
0s ARVs (Ceccatet al, 2004).

O acesso aos medicamentos e a forma como o paéieatebido pelo servico
de saude sdo extremamente importantes para ga@matorno aos servigcos, a
aderéncia ao tratamento, e 0 seu bem-estar. ©uato da terapia e a necessidade de se
obter resultados cada vez mais satisfatorios apop#aa a necessidade de avaliacédo da
resposta do sistema de saude aos pacientes efa &@R¥. Alguns poucos estudos, no
Brasil, dedicaram-se a investigar a qualidade de wdos individuos em tratamento
(Santoset al, 2007; Razerat al, 2008). Todavia, pouco se sabe sobre as mudancas
nas condi¢des de vida e de trabalho em decorrdadi@enca.

No ano de 2001, a OMS propés a elaboracdo da Rashuindial de Saude
(PMS), inquérito populacional para avaliagdo doedgsenho dos sistemas de saude
nos paises membros. No Brasil, a PMS foi realizztia2003, em ambito nacional
(Szwarcwaldet al, 2004). No questionario, além da avaliacdo dadesgeral de saude,
foi introduzido o conceito d&esponsiveness™ resposta do sistema de saude do ponto
de vista da expectativa do usuario - como uma blasr$des a ser investigada (WHO,
2000).

A OMS também elaborou um questionério para a ay@diaa qualidade de vida

voltado especificamente para pessoas vivendo conehdids denominado WHOQOL-
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HIV (WHOQOL HIV Group, 2004), que foi traduzido pao portugués, testado e
validado no Brasil (Zimpel & Fleck, 2007).

Um dos objetivos da presente tese € avaliar a s&sglo sistema de saude as
pessoas vivendo com HIV/aids no Brasil. Na primgdarte do trabalho, foram
analisadas as informacdes do Sistema de Contrdiexaees Laboratoriais (SISCEL)
para quantificar e caracterizar os pacientes gig&um tardiamente o tratamento com
anti-retrovirais. Na segunda parte, desenvolveingeerito em amostra probabilistica
nacional de pacientes em TARV, de modo a analisdesempenho do sistema de
saude do ponto de vista do usuario. Em conjuranadise da satisfacdo em relacédo a
assisténcia prestada, o estudo dedicou-se a igaestipercepcao dos pacientes sobre a

sua qualidade de vida em diferentes aspectos.
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Il — Objetivos

[I.1 - Objetivos Gerais
Os objetivos deste estudo sdo os de caracterizggaoentes que iniciam

tardiamente o tratamento com anti-retrovirais, iaval qualidade de vida e a resposta

do sistema de saude aos pacientes de HIV/aidsrapiadARV.

[1.2 - Objetivos especificos

1. Quantificar e caracterizar os pacientes que inidiamdiamente o tratamento com
ARV,

2. Avaliar o desempenho do sistema de saude por peside aids em terapia ARV,
do ponto de vista do usuario;

3. Analisar a auto-avaliacdo do estado de saude eensdsw dominios dos pacientes
em TARYV,

4. Avaliar a qualidade de vida dos pacientes em TARMIderentes aspectos;

5. Investigar a associacdo entre a satisfacdo corap@sta do sistema de saude e a

gualidade de vida do paciente;

[l - Material e métodos
[11.1. Caracterizacao dos pacientes que iniciam tatiamente a TARV

A primeira etapa do estudo consistiu em caracteazguantificar a proporcao
de pacientes que iniciam tardiamente o tratamemto anti-retrovirais, utilizando-se o
Sistema de Controle de Exames Laboratoriais (SISCEdte sistema foi criado com o

objetivo de monitorar os procedimentos laboratsride contagem de linfécitos
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TCD4+/CD8+ e quantificacdo da carga viral paraiagab de indicacdo de tratamento
e monitoramento de pacientes em TARV.

As informacgdes do SISCEL, foram solicitadas ao Rnog nacional de DST e
Aids (PN-DST/AIDS) para fins de analise. Foram udbs na analise todos os
individuos de 15 anos ou mais de idade que reaimagxame inicial para contagem de
linfécitos TCD4+ para avaliagdo de indicacdo déatreento entre os anos de 2003 e
2006, cuja data de inicio da terapia foi postedorigual a data de solicitacdo da
contagem de células TCD4+. Entre eles, foi anadisadistribuicdo da contagem inicial
de linfécitos TCD4+.

Para caracterizacao destes pacientes, as seguani@geis foram consideradas:
contagem inicial de linfocitos TCD4+; idade; segondicao do paciente (sintomatico;
assintomatico); motivo de realizacdo do exame i@ayéb para indicacédo de tratamento;
monitoramento do tratamento; mudanca de esquemayaéigico); data de solicitacdo do
exame e data de inicio da TARV.

Os resultados ja foram analisados e sumarizadofosola de artigo, aprovado

para publicacdo em revista especializada (verudapie Resultados).

[11.2. Ingquérito sobre qualidade de vida e desempenho dstema de saude

Na segunda etapa do projeto, foi desenvolvido wpérnto em uma amostra
selecionada probabilisticamente, em ambito nacjaleapacientes em terapia ARV.

Tamanho da amostra

O tamanho de amostra foi calculado para estimaopopgdo de pacientes em
TARV que avaliam sua qualidade de vida como moderaal boa. Em estudo

realizado na Australia (Pitts et al., 2005), 35% pdassoas vivendo com HIV/aids com
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menos de 50 anos relataram condi¢cdes adversaside. SEomando essa estimativa
como base para o calculo do tamanho da amostr@nsderando-se um intervalo de
95% de confianca com erro bilateral de 3%, obtev874 pacientes.

Tendo em vista que a amostragem foi por conglorssradh dois estagios de
selecéo, considerou-se um efeito de desenho de dhBeve-se o tamanho de amostra
de 1260 pacientes.

Amostragem

A amostragem foi realizada em dois estagios de&eleNo primeiro, foram
selecionadas 42 Unidades de Dispensa de Medicasn@didM), com probabilidade
proporcional ao tamanho, este dado pelo nimerocadienqies cadastrados, conforme
lista fornecida pelo PN DST e Aids.

Tendo em vista 0 prazo curto para a execucao dwlestoram consideradas
elegiveis todas as UDM com mais de 200 pacientédsastados. Observa-se, no
entanto, que o critério de elegibilidade ndo afetepresentatividade da amostra, ja que
as UDM elegiveis abrangem 90,6% de todos os pasieaidastrados.

Em cada uma das unidades, foram selecionados 3@ntesx; de forma
sistematica, durante o trabalho de campo.

Aspectos éticos

Foi elaborado, primeiramente, o Termo de Consentimkivre e Esclarecido
(TCLE) para ser lido aos pacientes selecionadodo§ @queles que consentiram em
responder ao questionario assinaram o TCLE.

A entrevista foi feita por meio de Palm Tops e asigntes foram identificados
apenas por codigos numéricos. O banco de dadagefado a partir das informacdes

coletadas na entrevista, diretamente no computdgondo, contendo apenas o cédigo
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de identificacdo do paciente. Os TCLE estdo guasian arquivo com tranca na
Fundacao Oswaldo Cruz.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Bissgda Escola Nacional de
Saude Publica da Fundag¢ao Oswaldo Cruz (Anexo I).

Questionario

Os pacientes responderam a um questionario mo@unaxo Il), que aborda os
seguintes aspectos: caracteristicas socio-demoagafcaracteristicas da residéncia;
caracteristicas clinicas e relacionadas ao trat@mmeuto-avaliagcdo do estado de saude;
resposta do sistema de saude; percepcédo da gealigadida; e perdas e beneficios
relacionados a doenca.

A parte do questionario relativa ao desempenho igdiensa de saude foi
elaborada com base no questionario da Organizagédi® da Saude (OMS) utilizado
na Pesquisa Mundial de Saude, aplicada no Brasanmode 2003, disponivel em:
http://www.who.int/healthinfo/survey/en (Szwarcwadd Viacava, 2003; Szwarcwald
& Viacava, 2008). O mddulo relativo a qualidadevitia foi baseado no questionario
da OMS proposto para este fim, disponivel em:
http://www.ufrgs.br/psig/whoqol_hiv_03.pdf (WHOQQIV Group, 2004; Zimpel &
Fleck, 2007).

Trabalho de campo

A equipe de coordenacgdo central da equipe foi tofdd por um coordenador,
um vice-coordenador, um coordenador de campo, wistaste administrativo e um
assistente de pesquisa, para dar suporte técniaplicativo utilizado no Palm Top.

As 42 UDM foram agregadas por area geografica, titomglo sete

agrupamentos. Para cada uma das agregacodes, dthiégscum supervisor regional
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para coordenar o campo localmente. Todos 0s sgpeeg eram profissionais de saude
experientes na area de aids. A cada supervigayna cabia a responsabilidade de
escolha dos entrevistadores em cada UDM, treinamedds entrevistadores
selecionados, organizacao do trabalho de camponalgie supervisdo do trabalho de
campo.

Pré-teste do questionario

O pré-teste do questionario foi realizado com Serdes de todas as UDM
selecionadas para a pesquisa. O tempo médio devistdr foi de 20 minutos. A
maioria das questdes foi respondida com facilid&@deitudo, as questdes referentes ao
medo da morte e sentimento de culpa por ter setatie pelo HIV foram eliminadas
do questionario, assim como as relativas ao usdralgas ilicitas por terem causado
constrangimento a grande maioria dos participantes.

Estudo piloto

O estudo piloto foi conduzido em fevereiro de 20B&. cada regido do projeto,
todos os procedimentos da pesquisa foram testawkialacdo do software no Palm
Top; realizagdo da entrevista no Palm Top; usoattie de memoria para salvar os
dados coletados por dia; envio dos dados parardewacao central na Fiocruz.

A principio, a entrevista deveria ser realizada sa@d consulta médica.
Entretanto, no estudo piloto, constatou-se que amseptes preferiam participar da
pesquisa enquanto esperavam o atendimento. Desgdiantdo, que o estudo fosse
conduzido em qualquer momento, estando o pacieatdila de espera para o
atendimento ou ap0s a consulta. Esse procedimemionizou as recusas, mas foi
prejudicial a qualidade de preenchimento dos redaft de exames laboratoriais, como

a contagem de CD4+, pois, em muitos casos, estalta@os seriam entregues pelos
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meédicos durante a consulta, fazendo com que mpé#oentes entrevistados antes do
atendimento médico, desconhecem os resultadosdesimes.

Programa de entrada de dados

O programa para Palm Top foi elaborado em HandBekic (HB++ 2.5). O
programa reproduz o questionario, com a vantagemutamatizacdo dos filtros e da
verificacdo automatica de inconsisténcias parag@&uuos erros de preenchimento.
Todas as respostas foram convertidas para umalbatslos em ACCESS.

Foram elaborados dois manuais de instrucdo paraas@balho de campo, o
primeiro com instrucdes para o entrevistador sobpeeenchimento das questdes, e 0
segundo com instrucfes para 0s supervisores regjisobre instalacdo e atualizacéo
do software no Palm Top.

Periodo de colheta de dados

O trabalho de campo foi conduzido de marco a agdsto2008. Foram
realizadas 1245 entrevistas com sucesso.

Analise de dados

Para a analise estatistica, foi utilizado o aplicaSPSS versdo 15 (SPSS,
2006)) que leva em consideracdo o desenho da agestr Devido ao método de
selecao utilizado, probabilidade proporcional aoa@aho no primeiro estagio e nimero
de pacientes constante no segundo estagio, asbgidédes de selecdo foram iguais
para todos os pacientes e ndo houve necessidgpiederacao da amostra.

Foram foco desta tese os seguintes médulos: aat@e&o do estado de saude;
percepcdo da qualidade de vida; e avaliacdo dampeséo do sistema de saude do
ponto de vista do usuéario. As andlises contemplaesmcaracteristicas socio-

demograficas e as caracteristicas clinicas e osladas ao tratamento.
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O primeiro tema, auto-avaliacdo do estado de sddadapordado no segundo
artigo da presente tese, que foi submetido a @gdle Os outros dois aspectos da

pesquisa foram contemplados no terceiro artigo.
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Abstract

PURPOSE: To characterize the population of HIV+ Braziliamtipnts with late
introduction of antiretroviral therapy (ARVT), ugirninformation from the Laboratory
Exam Control System.

METHODS: The study analyzed 84,694 patients, representirgdaviduals in Brazil
age 15 or over with an initial CD4 lymphocyte count requested between 2003 and
2006, and whose ARVT start date was later tharr thigial CD4™ T cell count. These
patients were considered antiretroviral treatmeaiver The initial CD4 T cell
distribution was analyzed according to sex, aggipreand year.

RESULTS: Most of the patients were between 15 and 49 yaaaige (91%); 56% were
males; 76% were asymptomatic; 50% lived in the Beagtern region of the country,
with an additional 20% in the South. Initial CDéounts for one-third of the patients
were less than 200 cells/MmwWhen combined with the number of symptomatic
individuals, 41% of the total group was in needimimediate ARVT. This group
included 47% of the men and 53% of the patientsl &feyears and over.
CONCLUSIONS: Despite universal access to ARVT in Brazil, resghow that a high
proportion of patients initiate ARVT at an advanstage of disease, indicating the need

to develop strategies to promote early diagnosklgfinfection nationwide.

KEY WORDS: CD4" T lymphocytes, HIV, AIDS, Antiretroviral therapy,

Brazil.
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Resumo

OBJETIVO: Caracterizar a populagdo de individuos infectgule HIV que inicia
tardiamente a terapia com anti-retrovirais (TARY)Brasil, utilizando informacdes do
Sistema de Controle de Exames Laboratoriais.

METODOS: Foram analisados todos os individuos de 15 ananais de idade que
realizaram exame inicial para contagem de linfécilo CD4 para avaliagdo de
indicacao de tratamento entre os anos de 2003& 20ja data de inicio da terapia foi
posterior ou igual & data de solicitacdo da comagie células T CD4 (84694
pacientes). Esses pacientes foram considerados ciogems de tratamento com anti-
retrovirais. A distribuicdo da contagem inicial lidtg6citos T CD4 foi analisada por
sexo, idade, Grande Regido e ano de realiza¢awathoee

RESULTADOS: A maioria dos pacientes tinha entre 15 e 49 amolade (91%);
56% eram do sexo masculino; 76% assintomaticos; redtdiam na Regido Sudeste e
20% na Regido Sul. A proporcédo de individuos ceguitado do primeiro exame para
contagem de linfécitos TCD4era inferior a 200 cel/mirioi de 33%. Somando-se a
esses 0s individuos sintomaticos, o valor ating f$ara a totalidade; 47% para os
homens e 53% para os pacientes com mais de S@landade.

CONCLUSOES: Em que pese 0 acesso universal & TARV, no Brasitesultados
mostram que uma alta propor¢cdo de pacientes iwicieatamento em um estadio
avancado da doenca, apontando para a necessidadtathelecimento de estratégias

de diagndstico precoce da infecgcao pelo HIV.

UNITERMOS: Linfécitos T CD4. HIV. Aids. Terapia anti-retroviral. Brasil
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1. Introduction

The quality of life of people living with HIV/AIDShas improved drastically
with the introduction of highly active antiretroalrtherapy (HAART), resulting in a
significant reduction of viral load and an increadethe CD4 T lymphocyte count
among treatment-naive patiehts

However, access to HAART is uneven, and varies midipg on public policies
and treatment costs in each country. In Latin Aograccording to information from
national AIDS programs, ARVT coverage varies frof%dl in Peru to 100% in
Argentina, Brazil and other countrfes

In Brazil, the Ministry of Health began distribugirdrugs for prophylaxis and
treatment of opportunistic infections in the midB08. AZT (zidovudine) was the first
drug available in Brazil, beginning in 1991. Themtwned effort of patients, civil
society groups, and government agencies resultedeirpassage of a federal law in
1996 guaranteeing the right of all individuals wiiV/AIDS to receive the drugs
necessary for their treatment free of charge

The high cost of antiretroviral therapies and th@angng number of patients in
need of them have been a continuing challengeh®inistry of Health. Brazil has
adopted several strategies to reduce the cost &fTARcluding local production of
drugs and negotiations with international pharmacalicompanies to provide drugs at
lower cost. As a result, the government has beda @bmaintain its commitment
despite the increased number of patients undeintezd and the increased proportion
of them who require more expensive and complextrireat schemés Universal
distribution of ARV drugs has resulted in an impgdwuality of life for patients, as

well as increased survival and a significant reidncin hospitalizatiors®”.
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The public health system provides all necessarpribry tests for HIV
diagnosis and patient follow-BipIn recent years, public health policies have been
implemented to encourage periodic HIV testing ansbriige general population. For
example, HIV testing has become a routine parrenatal care.

However, data from the 2004 Brazilian Knowledgetitdtles and Practices
Survey show that only 28% of individuals have bessted even once for Hi/Thus,
despite the undisputed impact of universal ARVTnynadividuals potentially in need
of ARVT delay the initiation of treatment or havedequate follow-up and adherence.

The Laboratory Exam Control System (SISCEL) wasite@ in Brazil with the
aim of monitoring laboratory procedures associat#ti CD4+/CD8+ T lymphocyte
counts and viral load quantification. These exarespgrformed to determine the need
for treatment and to monitor the disease evolutbpatients receiving ARVT. This
article is based on SISCEL data, and addressgzoidem of late initiation of therapy

in Brazil.

2. Materials and Methods

SISCEL is made up of three sub-systems, one of lwimcludes patient
information, while the other two include information laboratory test results for viral
load and the CD4T lymphocyte count. The sub-systems are linkedabpatient
identification code, and are fed by two public hiedhboratory networks implemented
in 1997 (one for CD4CDS8" T cell count exams and the other for viral loadres).
Currently, these networks include 88 laboratorgsTt cell counts and 72 for viral load

quantification, located in every state in the matio
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For the present study, SISCEL data from 2003-20@8 wequested by the
National STD/AIDS Program (PN-DST/AIDS). Occasidpabuplicates occur in the
register, in which the same patient appears insgrstem with different codes. The
National Program uses a method to detect theseicdtgs so that each patient is
counted only once. This method involves establghan“key field” and using the
Reclinkapplication to search for phonetic key patterrige Tkey-field” is composed of
the concatenation of the first and last namedh loigite, sex and the code of the state of
residence. This paper analyzed the SISCEL dataldleut duplicates and without
patient identity, so patient consent was not reqglir

The following SISCEL variables were analyzed: alitCD4 T lymphocyte
counts, age, sex, infection status (symptomatigmpasomatic), reason for the exam
(evaluation of treatment indication, ARVT monitagintherapeutic scheme change),
date of exam request and date of ARVT initiation.

The study sought to assess the patients’ immurolstgitus at the date of the
first CD4™ T lymphocyte count. All individuals aged 15 yearslaver with an initial
CD4" T lymphocyte count between 2003 and 2006, and toorw the initialtherapy
start date was later than the CDR cell exam request were included in the analysis.
These patients were considered ARVT naive, anddéte of the exam request was
considered the first evaluation for initiating thpy. Among ARVT naive patients, the
distribution of initial CD4 T lymphocyte counts was analyzed.

In order to obtain the proportion of patients witblayed initiation of ARVT,
CD4" T lymphocyte counts were classified into threeegaties: in need of therapy (<
200 CD4 T cells/ mm); under observation (200- 349 CDZ cells/mnf); and no

indication for therapyX 350 CD4 T cells/mnd), according to the Ministry of Health’s
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“Anti Retroviral Therapy Recommendations for Aduétsd Adolescents Infected by
HIV" .,

Patients included in the study were characterizeddx; age (15-49 years of
age and 50 years and over); presence or absersgngitoms; and macro-region of
residence (North, Northeast, Southeast, Southeatr@l-West).

Finally, the proportion of treatment-naive patiertkat fit the criteria for
immediate initiation of treatment was establishgdalding the number of patients
with CD4" T lymphocyte counts < 200 cell/nirto the number of symptomatic patients

with CD4" T counts> 200 cell/mni.

3. Results

Between 2003 and 2006, 84,694 patients had thsir @D4 T lymphocyte
count for evaluation of ARVT indication. Of thed&,659 had their first exam in 2003;
20,285 in 2004; 24,249 in 2005 and 23,501 in 2006st of the patients were between
15 and 49 years old (91%), and 56% were males. Begex percent were
asymptomatic. Fifty percent lived in the Southe28% in the South, 18% in the
Northeast, 7% in the Central-West region and 5% énNorth (Table 1).

The median initial CD4 T lymphocyte count was 326 cells/minf290
cells/mn? for men vs. 368 cells/mifor women), that is, more than 50% of the
patients were in a disease stage in which ARVTiatn would be recommended
depending on viral load and the presence of symgtom

Table 2 shows the proportion of patients that h&i'Ccounts less than 200
cells/mn? by sex, age, region of residence, year and presehcsymptoms. This

proportion is greater among men (38%) than amongevo(27%). Patients over 50

37



years old presented the most critical situatior/{#4vhen compared to the younger
individuals (32%). There was significant regionariation as well. The North,
although with fewer patients, possessed the grejtegortion of late initiators (40%).
The Central-West region (38%) and the Northeas¥3élso presented values higher
than the national average (33%). There was litdaation (32%-34%) from year to
year. As for opportunistic infections among sympatimpatients, only 20% had Cb4
counts greater than 350 cells/thAs expected, more of the asymptomatic patients ha
higher T cell counts (55%).

Table 3 shows the estimated proportion of patiemith an indication for
immediate treatment (CD4ount less than 200 cells/mor symptomatic). This group
comprised 41% of all patients, 47% of the men a8ib ®f those over 50 years of age.
By geographic region, the lowest value was 35%@3outh, reaching as high as 50%

in the North.

4. Discussion
Without treatment, HIV-infected patients take aerage of 8 years to reach an
advanced stage of disease, when CBaunts fall to values less than 200 cellsfinm
and opportunistic diseases begin to develtipis during this symptomatic phase that
individuals who do not know their serological statypically seek medical assistance.
Unknown serostatus is the principal factor assediatith the late arrival of
HIV-infected individuals to the health system. Thist only favors the spread of the
virus, but also makes these patients more diffitultreat, since patients that begin
treatment with low CD4T cell counts (especially below 50 cells/frtypically have
a poorer response to antiretroviral theragy*
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Several studies have addressed the problems assbtid and the need for an
early diagnosis of HIV infection. The proportion éditients with delayed initiation of
ARVT varies widely according to region, but is geally significant®. In the United
States, Klein et al. (1998) analyzed data regardiitg-infected patients from an
integrated health care system. Among them, 62%epted CD4 T counts lower than
350 cells/mm, and 43% were less than 200 cellsfimAnother survey carried out in
South Carolina (USA) between 2000 and 2003 showat 30% of treatment-naive
patients presented CDZ cell counts lower than 200 cells/idf. Studies in Ital}’
and in French GuiakApresented values greater than 30%.

In the case of Brazil, information on initial CDZ cell counts is available at
the national level through SISCEL, forming the basf the present analysis. The
system is representative of the exams conductdbebgublic health system in the five
regions because the CDZ cell count is considered a high complexity exatrich
must be registered in order for the laboratory@adimbursed by the Brazilian health
system. Although the system is limited to the nekwof public laboratories, it is
believed to cover most HIV-infected patients, simcdy approximately 24% of the
Brazilian population is estimated to have a priviagalth plarf’ and several health
plans do not cover this type of exam.

One limitation of our study is that we assumed @@4" T cell count request
date to be the first evaluation for the indicatadrtherapy initiation, but in a few cases,
the first exam could have been performed by a teilab or a lab outside of the public
network.

Of all the patients analyzed in this study, theidtatl STD/AIDS Program

found that about 2% of cases were duplicates. Theseatients that were tested in
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different laboratories and received different idiesdtion codes. The previously

described method of screening for duplicates wapgsed by the National Program
and has been routinely adopted for all databasteeqirograrff. Had these duplicates

not been screened out, this would represent a faiténs, since a number of second
exams would have been counted as first ones.

The SISCEL data analyzed for the period betweer8 2000 2006 showed that
around one-third of the HIV-infected individualscha CD4 T lymphocyte count of
less than 200 cells/nimat initial presentation. When combined with synmpédic
individuals, these findings indicate that 41% wareneed of immediate treatment at
presentation. These results were unexpected, bedaazil is a country where HIV
testing, CD4 monitoring, and antiretroviral treatment are daéfito the population free
of charge.

Another possible analysis based on the SISCEL iata consider the time
between the first CDAT lymphocyte count and the initiation of thera@his paper
considered the analysis of patients’ immunologatust at the date of the first CD%
lymphocyte count because the main cause of del®RMWT initiation is the late
diagnosis, rather than access to therapy.

Like Brazil, England has a surveillance system @4CT lymphocyte count
exams. According to Gupta et’d).the system covers 88% of all exams performed in
England and Wales. The authors analyzed patieras hiad their first CD4 T
lymphocyte count within a period of 6 months aftatial HIV diagnosis (considered
treatment naive), and found that about 37% of téepts had CD4T counts lower

than 200 cells/mfbetween 1990 and 1998. In 2003, differences wetmd by

40



analyzing the same information system by risk aatggamong men that have sex with
other men, the proportion was much lower (21%) tr@ong heterosexuals (40%)

For countries that do not have registries of ihi@®4" T lymphocyte counts,
other criteria have been adopted to estimate thagy die initiating therapy, such as the
time between HIV notification and AIDS diagnosis.shAort span, in general less than
two months, would indicate a late detection of Hifiection. In Spanish studies of
AIDS cases diagnosed between 1994 and 2000, 288atients discovered that they
were seropositive within 2 months of AIDS diagn&sis

Literature on the topic emphasizes several fadtuas may be associated with
delay in initiating therapy, among them, risk caigg(especially heterosexuals), age
(especially older adults), sex (males, since womrenoften tested during pregnancy),
as well as other cultural, political, and econofaictors®’ 92

In Brazil, women of reproductive age are routinsbyeened for HIV during
pregnancy, as recommended by the Ministry of HedMétection of HIV infection
during prenatal care also promotes the early deteof infected partners, generally in
the under-50 age group. The present findings coradb Ministry of Health
recommendations, as the over-50 age group showsdher proportion of delayed
initiation of therapy when compared to the popolaigroup aged 15-49 years.

As for geographic regional analysis, obeying thmesdogic of inequality of
resources and distribution of health services foimather Brazilian studié§ the
South and Southeast presented the smallest propeif patients with late initiation
of ARVT.

The differences by sex and region are associatddasverage of HIV-testing

in those population groups. Data from the 2004 Beaw Knowledge, Attitudes and
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Practices Survey showed 24% lifetime HIV testingmien and 35% among women.
Coverage of HIV testing also differs between Bianilregions, ranging from 15% in
the Northeast to 35% in the South&ast

Current testing technology makes it possible tealisr HIV serostatus within
minutes, with high sensitivity and specifidéiy® In order to reduce the spread of
disease and increase patient survival, it is necgse promote HIV testing, especially
among those individuals that do not feel they anésk. Patients that begin ARVT late
reduce the possibility of therapeutic success, wmes more resources, and present
lower survival rates.

The CD4 T lymphocyte count surveillance system allowstf@ monitoring of
the proportion of HIV infected individuals with &tnitiation of ARVT. The results of
this study show that the proportion of patientg #tart therapy in an advanced stage of
the disease is still high, indicating the need &vallop more effective strategies to
promote early diagnosis of HIV infection nationwiidkeorder to increase the impact of

universal access to ARVT.
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Table 1: Distribution of treatment-naive patients by sege,apresence of symptoms,
region of residence and year of exam request. B&Xx)3-2006.

Characteristics N %
Sex
Female 37541 44.4
Male 47059 55.6
Age group (in years)
15-49 76940 90.8
50 and over 7756 9.2
Presence of symptoms
Asymptomatic 62143 76.1
Symptomatic 19559 23.9
Region
North 4360 5.4
Northeast 14309 17.9
Southeast 39792 49.7
South 16034 20.0
Central-West 5644 7.0
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Table 2: Distribution (%) of CD4 T lymphocyte counts among treatment-naive
patients by sex, age group, presence of symptagmmn of residence and year of
exam request. Brazil, 2003-2006.

CD4" T lymphocyte count(cell/mn?)
Patient characteristics < 200 Betwegg 0200 and - 350

Sex

Female 26.6 20.8 52.6

Male 37.8 20.4 41.9
Age group (in years)

15-49 31.7 20.4 47.9

50 and over 43.7 21.7 34.6
Presence of symptoms

Asymptomatic 22.7 22.2 55.1

Symptomatic 65.1 15.2 19.6
Region

North 40.5 22.3 37.2

Northeast 36.5 20.0 43.5

Southeast 31.5 20.1 48.4

South 28.0 22.3 49.7

Central-West 38.0 19.7 42.3
Year of exam request

2003 32.9 215 45.6

2004 31.8 20.7 47.5

2005 32.1 20.4 47.5

2006 34.3 19.9 45.8
Total 32.8 20.5 46.7
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Table 3: Proportion of ARVT naive patients that fit the erita for immediate initiation
of ARVT (< 200 CD4 T cells/mni or symptomatic) according to sex, age group,
region of residence and year of exam request. B2(03-2006.

Recommendation for ARVT initiation
Patient characteristics (%)
YES | NO

Sex

Female 334 66.6

Male 46.8 53.2
Age Group

15-49 years 39.6 60.4

> 50 years 52.9 47.1
Region

North 50.0 50.0

Northeast 46.5 53.5

Southeast 39.1 60.9

South 34.9 65.1

Central-West 45.0 55.0
Year of exam request

2003 41.2 58.8

2004 39.8 60.2

2005 39.9 60.1

2006 42.4 57.6
Total 40.8 59.2
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Resumo

Objetivo: Analisar a auto-avaliagdo do estado de saude & associacbes entre
pacientes de aids em TARV no Brasil.

Métodos: Em 2008, um inquérito foi conduzido em uma amosteecionada
probabilisticamente de pessoas infectadas pelo eV terapia ARV. O mddulo
referente ao estado de saude foi elaborado com Hmaspiestionario da Organizagao
Mundial da Saude e incluia questbes sobre a aw@ieesio de saude e suas diversas
dimensdes. Foram investigadas ssociacdes da aaliagio da saude com sexo, faixa
etaria, nivel socio-econbmico e caracteristicas pmhriente. Para as analises
multivariadas, foram utilizados modelos de regresis@jistica, tendo como variavel
resposta a auto-avaliacdo boa ou excelente.

Resultados: A maioria dos pacientes tinham entre 18 e 49 aeoglade (79%); 59%
eram do sexo masculino; 56% completaram pelo menessino fundamental, 56%
iniciaram a terapia anti-retroviral até 2003 e 628&tataram ocorréncia de reacao
adversas e/ou efeitos colaterais aos medicameédgsoesultados mostram que 65% auto-
avaliaram sua saude como excelente ou boa, 81%aremta nenhuma ou pouca
dificuldade em seguir o tratamento, porém, 34% domsens e 47% das mulheres
relataram grau intenso ou muito intenso de sentionde preocupacgao ou ansiedade.
Nivel de escolaridade, situacdo de trabalho, aisé&mecefeitos colaterais e auséncia de
sintomas foram os principais preditores da boagpg@o as saude.

Conclusbes:No caso dos pacientes de aids, a terapia ARV dezagrande influéncia
nas percepc¢des individuais sobre o estado de saitieando-se a necessidade de se
investir cada vez mais na reducédo dos efeitos mwegatausados pelo tratamento, .

Entretanto, problemas no estado de animo, envotvenebcupacéo e ansiedade com o
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futuro, ndo foram ainda superados e sdo barreisasean enfrentadas para a melhora da
qualidade de vida dos pacientes de aids.

Key-words: anti-retroviral therapy; HIV; self-ratéealth; animus status; Brazil
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Abstract

Purpose: To investigate self-rated health among individuaisantiretroviral therapy in
Brazil.

Methods: In 2008, a survey was applied to a probabilistycatlected sample of 1245
AIDS patients. The module on self-rated healthustavas based on the World Health
Organization’s proposal and included questions enegal health and several health
domains. Analysis was conducted according to sg&, saocioeconomic variables, and
clinical and treatment-related patient charactegst Through stepwise logistic
regression procedures, the main predictors of goedeption of health status were
established.

Results: Most of the patients were between 18 and 49 yehexme (79%); 59% were
males; 56% have fundamental school or higher, 5@¥tesl antiretroviral therapy before
2003 and 62% reported side effects. Results shdkhad65% self-rated health state as
good or excellent, 81% do have no or slight dittigun following treatment, but 34%
men and 47% women reported intense or extreme eagrenxiety/worry feelings.
Educational level, work situation, presence of sffects and AIDS-related symptoms
were the main predictors of good self-perceptiohezlth.

Conclusions: In the case of AIDS patients, although socioecdnatatus is a relevant
dimension, antiretroviral therapy seems to haveaugehinfluence on individuals’ self-
rated health. This indicates the need to invest evere to reduce the negative effects of
treatment. Problems related to animus status, wnglworry and anxiety about the
future are still barriers that must be overcomenrtprove quality of life of people living
with HIV/AIDS.

Key-words: anti-retroviral therapy; HIV; self-ratdéealth; animus status; Brazil
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1. Introducao

A auto-avaliacdo da saude é uma medida que veno sandlamente utilizada
nos inquéritos epidemioldgicos para descrever adestle satide de uma populdgéo
Por ser considerado um indicador util e de facihsoeacdo, tem sido utilizado para
estabelecer diferencas de morbidade em subgrupgaulgeonais, comparar
necessidades de servicos e recursos de saude gargéografica bem como para
calcular outros indicadores de morbi-mortalidacsEs tcomo a esperanca de vida
saudavet®.

A percepcéao individual do estado de saude tem cdsiderada um indicador
importante por si, ja que o nivel de bem-estar de individuo pode influenciar,
relevantemente, sua motivacéo e qualidade de Ruolaoutro lado, a utilidade da auto-
avaliacdo de saude deriva também de sua validatiedecida por suas relagbes com
as condicdes clinicas e com os indicadores de dambie mortalidadg

Pesquisas tém demonstrado que a percepcdo individugaude concorda,
frequentemente, com a avaliacdo feita por mé&diEm termos de mortalidade, desde
1982, quando pesquisadores comprovaram, pioneitamarassociacdo entre a auto-
avaliacdo de saude ruim e o risco aumentado de ébite idosds varios estudos tém
mostrado que a percepcédo ruim de saude € um pradportante da menor sobrevida
8,9,10.

Enquanto a avaliacdo “objetiva” do estado de salgdem individuo, do ponto
de vista médico, se refere a identificacdo de unimlale morbida indicada por um
conjunto de sinais, sintomas e dados laboratoaaasito-avaliacdo da saude é subjetiva,
combinando componentes fisicos, emocionais, do dstar-e de satisfagdo com a vida.

A percepcdo individual do estado de saude se re@resomente aos sentimentos de dor
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e desconforto, mas também as consequUéncias pseasog sociais de ter algum
problema de saudé.

A qualidade de vida das pessoas vivendo com HIVBInelhorou,
dramaticamente, com o advento da terapia antiviesto(TARYV), principalmente a
terapia anti-retroviral altamente potentehi¢hly active antiretroviral therapy -
HAART”), ou seja, um esquema de tratamento do qual se ggmkrar que reduza a
carga viral para menos de 50 coOpias/ml de sangue panientes virgens de
tratament&*2

A disponibilidade de terapia anti-retroviral unisak, no Brasil, desde 1996,
resultou no aumento da sobrevida e em grande recgsi e em grande reducdo nas
hospitalizacdes***'® Chequeeet al. (1992)' estimaram uma sobrevida mediana de 5,1
meses para pacientes adultos, entre 1982 e 1988amwo Marinset al. (2002)°
estimaram uma sobrevida mediana de 18 meses peenies adultos diagnosticados
em 1995, e 58 meses para os pacientes diagnostieaad 996, sendo que a terapia
ARV mostrou-se um fator significativamente assogiad aumento na sobrevida.

Segundo dados do Sistema de Monitoramento de bwmliea do Programa
Nacional de DST e Aids (www.aids.gov.br/monitorjds taxa de hospitalizacdes por
aids por paciente em terapia ARV foi de 0,63 em81%8duzindo-se para 0,22, em
2006. A andlise dos indicadores de monitoramentstnao ainda, que a taxa de
mortalidade entre os casos adultos de aids diagades no ano anterior ao do 6bito
decresceu de 0,84, em 1987, para 0,30, em 2008mP@ouco se sabe sobre a
qualidade de vida dos pacientes de aids em tefdpiabem como sobre as mudancas

nas condi¢des de vida e de trabalho em decorrdadi@enca.
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No ano de 2008, o Programa Nacional de DST e AtsDST/AIDS) elaborou
um inquérito de saude entre os pacientes em teAdpia para analisar a resposta do
sistema de saude aos pacientes em TARV sob astatiyes do usuario e a qualidade
de vida dos pacientes de aids. No tocante a esteolhdspecto, entendendo-se que a
auto-avaliacdo do estado de saude nas suas divdirsassfes incorpora ndo sé 0s
aspectos fisicos, mas também o bem-estar e aasatistom a vidd, um médulo sobre
a auto-avaliacdo do estado de saude em suas divdirsansdes foi introduzido na
pesquisa, como um dos aspectos a ser investigadbje@vo deste estudo foi analisar a
auto-avaliacdo do estado de saude e suas assacaayde pacientes de aids em TARV

no Brasil.

2. Metodologia

Em 2008, um inquérito foi conduzido em uma amosselecionada
probabilisticamente de pessoas infectadas pelodftMerapia ARV, com 0s objetivos
de avaliar a qualidade de vida e o desempenhcsting de salde do ponto de vista do
usuario. O projeto foi aprovado pelo Comité de &8m Pesquisa da Escola Nacional
de Saude Publica Sergio Arouca da Fundacdo Osvziao (CAAE: 0142.0.031.031-
07).

O tamanho de amostra foi calculado para estinp@apporcdo de pacientes em
TARV que avaliam sua qualidade de vida como modeocadboa. Em estudo realizado
na Australia® 35% das pessoas vivendo com HIV/aids com men$ @gos relataram
condi¢cdes adversas de saude. Tomando essa estimativo base para o célculo do
tamanho da amostra, e considerando-se um intedeal®5% de confianga com erro

bilateral de 3%, obteve-se um numero minimo de #&&koas. Tendo em vista que a
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amostragem foi por conglomerados em dois estagiosetkecdo, considerou-se um
efeito de desenho de 1,3 e obteve-se um tamanlamdstra final de 1260 pacientes,
gue recebem seus medicamentos em unidades dispeassad territorio nacional.

A amostragem foi realizada em dois estagios de;&eleNo primeiro, foram
selecionadas 42 Unidades Dispensadoras de Meditasn@DM), com probabilidade
proporcional ao tamanho, esse dado pelo numercadientes cadastrados, conforme
lista de UDM fornecida pelo PN-DST/AIDS. Dado o zwade execucdo do estudo,
foram consideradas elegiveis todas as UDM com o&i&00 pacientes cadastrados.
Observa-se, no entanto, que o critério de eleddilie ndo afeta a representatividade da
amostra, ja que as UDM elegiveis abrangem 90,686dtes os pacientes cadastrados.

No segundo estagio, em cada uma das UDM, forancigeselos 30 pacientes,
de forma aleatdria, durante o trabalho de campo.

Os pacientes responderam a um questionario moduarjnclui os seguintes
modulos:  caracteristicas  sOcio-demograficas; ocamiaticas da residéncia;
caracteristicas do paciente; estado de saude;staspo sistema de saude; e qualidade
de vida.

Os modulos do questionario relativos ao desempédnhgistema de saldde e ao
estado geral de saude foram elaborados com basgpuestionario da Organizacao
Mundial da Saude (OMS) utilizado na Pesquisa MundkaSaude, aplicada no Brasil
no ano de 2003 (http://www.who.int/healthinfo/suyfen)**° e os médulos relativos a
qualidade de vida foram baseados no questionari®M& proposto para este fim,
disponivel em http://www.who.int/mental_health/megdn/557.pdf (versédo original) ou

http://www.ufrgs.br/psig/whoqol_hiv_03.pdf (vers@m portugués}?? No presente
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trabalho, analisa-se, principalmente, o modulo dm-avaliacdo de saude em suas
diversas dimensdes.

A andlise do estado geral de saude foi baseadaguinge questdo: “Em geral,
como vocé avalia sua saude atualmente?”. As respeatiaram em uma escalade 1 a5
(1=excelente; 2=boa; 3=moderada; 4=ruim; 5=péssinmejuiram-se duas questdes
gerais adicionais, com a mesma escala de varidgao:geral, como vocé avalia sua
capacidade para o trabalho?” e “Em geral, como awaéa sua aparéncia fisica?”.

Quanto as dimensdes do estado de saude, forandaglguestdes sobre o grau
de dificuldade para: realizar as atividades denaptpara se locomover; para se vestir e
manter uma aparéncia arrumada; para se relaci@maras outras pessoas; para se
concentrar ou lembrar das coisas; para dormir besa gentir disposto. Perguntou-se
também sobre o grau de dor ou desconforto e emgrue ele se sentia triste ou
deprimido, bem como ansioso ou preocupado. Todaquastdes referiram-se aos
ultimos 30 dias, com uma escala de variacdo d&,1da melhor auto-avaliagdo para a
pior.

As analises descritivas foram realizadas segundo. skssociacfes da auto
avaliacdo da saude com sexo, faixa etaria (18-89; &0s), nivel sdcio-econdémico
(NSE) e caracteristicas do paciente foram exam@md&ra verificar desigualdades por
NSE, trés variaveis foram consideradas: grau delastade, renda mensal e classe
econdmica, definida segundo o Critério de Classifio Econdmica Brasf] que utiliza
informacgdes sobre bens do domicilio e grau de asdalle da pessoa responsavel pelo
domicilio. Entre as caracteristicas do pacientgnfoinvestigadas as associagfes com:
categoria de exposicdo ao HIV; presenca de sintodiima contagem de células

CD4"; tempo de tratamento; presenca de efeitos coistenacluindo sinais de
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lipodistrofia; e aderéncia ao tratamento. O cut@e aderéncia ao tratamento adotado
no presente trabalho considerou os pacientes ggmonderam afirmativamente a
pergunta “Vocé costuma tomar todos os comprimideste esquema, todos os dias?” e
declararam ter ingerido pelo menos 95% dos comgasprescritos nas ultimas 72
horas anteriores a entrevista, baseado nas segujonéstdes: “Quantos comprimidos
vocé tem que tomar por dia, neste esquema?” e t{Qu@omprimidos vocé tomou nas
altimas 72 horas (3 dias)?”.

Para as analises multivariadas, foram utilizadodetos de regresséo logistica,
tendo como variavel resposta a auto-avaliacdo lbioaxcelente. Mediante o uso de
procedimentos stepwisé (passo a passo), foram identificados os prinsipai
determinantes de percepcao boa da propria saude.

Para a andlise estatistica, foi utilizado o aplicaBPSS versdo #5que leva em
consideracao o desenho da amostragem.

Na etapa final, a auto-avaliacdo do estado deesadtte 0s pacientes de aids,
foram comparadas as obtidas na populacdo bragileiraneio da Pesquisa Mundial de

Saudé’, considerando-se as questdes comuns a ambosugsiias,

Resultados

Foram analisados 1245 individuos em terapia atrtwieal atendidos em
unidades publicas de saude do pais, sendo 59% xdonsasculino e 41% do sexo
feminino (tabela 1). A idade variou de 19 a 72 awosn valores da média e mediana
iguais a 41. A distribuicdo por faixa etaria mogjtee 79% tinham idade entre 15 e 49

anos e 21% idade maior ou igual a 50 anos, distédbuesta que se mantém quando os
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pacientes sdo analisados por sexo. Entre os pesiesim 50 anos e mais, 68,5%
iniciaram a terapia antes de 2003.

Resultados por grau de escolaridade mostram qué t&8o tém ensino
elementar completo (3% séo analfabetos); 30% cdarpl@ 0 ensino elementar; 20%
completaram o ensino o ensino fundamental; 28% txarpm o ensino medio; e 8%
tém superior completo. A proporcdo de pacientescguepletou pelo menos o ensino
fundamental foi de 56%, sendo, 60% entre os honee®®% entre as mulheres,
conforme apresentado na tabela 1.

Quanto ao estado marital, 44,7% dos pacientes romamca foram casados e
34,7% sao casados ou vivem com companheiros. Batraulheres, 18,6% nunca foi
casada. Em relacdo a cor da pele, 46,2% se refecweno brancos, 39,0% como pardos
e 13,8% como negros (tabelal).

Em relacdo a situacdo de trabalho (tabela 1), tal, t68% né&o trabalham
atualmente (55% entre os homens e 62% entre asrag)hEntre os pacientes homens,
aposentadoria por doenca, incapacidade para olhttogaba recebimento de auxilio
doenca foram os principais motivos alegados pacaeasarem trabalhando. Entre as
mulheres, 18% séo donas de casa e 26% nao trabalbragstarem aposentadas, por
terem incapacidade para o trabalho, ou por recebauilio doenca.

A distribuicdo dos pacientes por classes de remtiaa que: 18% né&o tém renda
(13,5% homens e 24,1% mulheres); quase 50% ganhemosrdo que dois salarios
minimos; somente 7% tém proventos superiores &0B$,Q0 por més (tabela 1).

Segundo o Critério de Classificacdo Econdmica Bra$3% dos pacientes

encontram-se na classe “C” e 28% nas classes “DEb(tabela 1).
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As caracteristicas dos pacientes por sexo est&senadas na tabela 2. Cerca
de 30% dos pacientes iniciaram a TARV entre os ded2)00 e 2003 e 19% iniciaram
nos ultimos dois anos (2007-2008). Sessenta e quactentes (6%) comecaram o
tratamento antes de 1996, ou seja, antes do id&idistribuicdo universal dos anti-
retrovirais no pais. A maior parte dos pacientedagdeu ter se infectado pelo HIV
através de relacdo sexual (88%), sendo que entréoowens, 47% por relacdo
heterossexual e 38% por relacdo homossexual. Qerb&% apresentaram sintomas de
aids, proporcao esta maior entre os homens. Nosquefere a ultima contagem de
células CDZ4, entre os pacientes que conseguiram respondertad pesgunta, a
proporcéo de mulheres com contagem inferior a 2@@§ foi menor que a encontrada
entre os homens (21%). Mais de 60% dos pacientagnam ter apresentado algum
tipo de efeito colateral ou reacédo a algum medicamanti-retroviral e 22% relataram a
presenca de lipodistrofia. Entre os pacientes quesantaram lipodistrofia, 16%
fizeram preenchimento com metacrilato (dados naesaptados). Segundo o critério
utilizado nesta pesquisa, a aderéncia ao tratani@nde 80%.

Na tabela 3, sdo apresentados os dados refereatgs-avaliacdo do estado de
saude em diferentes aspectos. Em relacdo ao edtadalde, 65% declararam o seu
estado de salde como excelente ou bom. A capacjadeo trabalho foi avaliada
melhor pelas mulheres, enquanto situacao oposteefdicada em relacdo a aparéncia
fisica. Grau intenso ou muito intenso de dificuklpdra seguir o tratamento foi relatado
por apenas 7,5% dos pacientes (9% para o sexoifen@r6% para o sexo masculino).

Dentre as outras dimensdes avaliadas, 13% relatgram intenso ou muito
intenso de dificuldade em realizar atividades dmao O situacdo semelhante pode ser

observado em relagdo ao grau de dificuldade democéo (12%), ao grau de
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dificuldade de relacionamento com outras pess@asnea comunidade (12%) e ao grau
de dificuldade de concentracao/aprendizado (10%)an@m a atencdo as altas
proporcdes de mulheres com grau intenso ou muiense de dor ou desconforto
(33%), de tristeza ou depressao (33%) e de preg@opsEou ansiedade (47%). Entre os
homens, estas propor¢coes também foram elevadas,218é, 23% e 34%,
respectivamente (Tabela 3).

Na tabela 4, sdo apresentadas as propor¢cdes @mfgaocom auto-avaliagcdo do
estado de salude excelente ou boa segundo as mestcss do pacientes, bem como, 0s
niveis de significancia para as associacdes destéveis com a auto-avaliacdo do
estado de saude. Todas as caracteristicas sOocmgdi#inas analisadas, exceto faixa
etaria, apresentaram-se, individualmente, assxiadaestado de salude.. As variaveis
utilizadas para medir o nivel socioeconémico (NS#)s pacientes (grau de
escolaridade, renda e classe econdmica) mostravden dssociacdo com o estado de
saude, sendo melhor a auto-avaliacdo quanto melN&E.

No que diz respeito as caracteristicas dos pasieet@enciam-se os efeitos da
ultima contagem de CD4+ (tanto menor tanto piounta-avaliacdo do estado de saude),
da presenca de sintomas relacionados ao HIV, dtorde efeito colateral e/ou reagbes
adversas ao tratamento e da ndo aderéncia a té&@piaque foram associadas a uma
pior auto-avaliacdo do estado de saude (Tabela 4).

Os resultados do modelo multivariado de regress@istica para verificar as
variaveis que, em conjunto, sdo as mais assoc@ada-avaliacdo do estado de saude
excelente ou boa, estdo apresentados na Tabelan5rela¢do as varidveis que
permaneceram no modelo, “ter completado o ensindamental” (OR = 1,69), “ter

sido classificado nas classes econdémicas A ou B £2,40) e “aderir ao tratamento”
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(OR=1,59), foram positivamente associadas a methaliacdo do estado de saude. Por
outro lado, “estar aposentado por motivo de doeimgapacitado para o trabalho ou
recebendo auxilio doenca” (OR=0,47), bem como, fedatado efeito colateral e/ou
reacdes adversas” (OR=0,59 e OR=0,33, respectiaimeem ou com a presenca de
lipodistrofia), “a presenca de sintomas” (OR=0,87%er iniciado o tratamento a partir
de 2007” (OR=0,60) foram associados negativamenb®aa avaliacdo do estado de
saude.

Discussao

Os resultados da Pesquisa Mundial de Saude (Phti)éiito domiciliar de base
populacional realizado no Brasil em 2003, mostrara §3% da populacao brasileira
auto-avalia seu estado de saude como bom ou maiity Yariando de 47% entre as
mulheres a 60% entre os honféndNo presente estudo, utilizando-se exatamente a
mesma pergunta usada na PMS para auto-avaliaggaide, esta proporcao foi de 65%
(64% entre as mulheres e 66% entre os homens)gjaumaior que a da populacéo
geral, principalmente entre as mulheres. Esteteelulé surpreendente, tendo em vista
que, segundo os dados da PMS-2003, apenas 27%edssap com alguma doenca
cronica ou de longa durac&o auto-avaliaram suaesasio boa ou muito b&a

Uma possivel explicacdo para esse achado estalharenea qualidade de vida
dos pacientes de aids e a esperanca de uma vigia dpds o advento da terapia anti-
retroviral altamente poterife’® Esta hipotese é corroborada pelas caracterisiioss
pacientes aqui estudadas, tais como a ausénciatdenas relacionados ao HIV e de
efeito colateral ou adverso do tratamento, assasigdsitivamente a auto-avaliagdo de
saude boa, além da dltima contagem de Chde tanto menor, tanto pior a auto-

avaliagdo do estado de saude. Adicionalmente, estgacientes com 50 anos e mais,
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68,5% iniciaram a terapia antes de 2003, mostramdefeito da terapia sobre o
prolongamento da vida.

No caso de pessoas diagnosticadas com HIV/aiddptem vista a grande
letalidade da doenca no inicio da epidemia, € poeleivar em conta o grande impacto
sobre as perspectivas de vida no momento do diagméklas, apds o inicio da terapia,
a melhora da situacdo imunolégica e do seu bem-as@bam por restituir a sua
expectativa em relacdo ao futuro assim como suzepedio sobre o estado de saude.
Isso pode ser percebido na entrevista com 0s gasiem momento em que a pergunta
“Como vocé avalia sua saude atualmente?” foi red#iz Citam-se, por exemplo: “Em
comparacao com 0 que passei, agora estou étimtEwpensava que ia morrer, agora
descobri que ndo tenho nada, basta tomar os resiigditas por varios pacientes. A
presenca da palavra “atualmente” na pergunta paadédm ter contribuido para o
paciente ter associado a sua resposta a compacagd@ seu estado de saude no
periodo do diagndstico, e a todos os problemasofise psicolégicos experimentados
desde o diagndstico até o momento da entrevista.

Outro fator explicativo importante para a proporgevada de pacientes com
auto-avaliagdo boa ou muito boa do estado de sdimleespeito, justamente, as
limitacdes deste tipo de estudo. No inquérito, rforantrevistados os pacientes que
comparecem as unidades de saude para buscar amamedtos anti-retrovirais, ou seja,
0S pacientes “saudaveis”, excluindo-se o0s pacianiesestdo internados, acamados ou
que ndo estdo em condicdes fisicas de buscar oxamezhtos. Além disso, séo,
igualmente, excluidos os que jaA morreram e 0os §aeaderem a terapia ARV.

Todavia, apesar da boa auto-avaliacdo de saudegrt® dos pacientes em

TARV, 0s sentimentos de tristeza e depressao queteupacdo e ansiedade em grau
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intenso ou muito intenso apresentaram percentuai® Imais elevados que o0s
encontrados para a populacdo déras proporcdes de grau intenso ou muito intenso
de sentimento de dor ou desconforto, problemasasono e indisposi¢cdo ao acordar e
durante o dia também foram bem mais altas quefadda&s pela populacdo gefal
Esses resultados indicam que apesar de mais dalen#gda pacientes auto-avaliarem
bem sua saude, uma boa parte deles ainda ndo susetiumas psicolégicos causados
pelo diagnostico de HIV/aids. Entre as paciente¢hemas, quase a metade declarou
sentir um grau intenso ou muito intenso de preagé@pau ansiedade.

Desigualdades na percepcdo de saude por sexo sdoddeumentadas na
literatura internaciondl. Tal como os achados do presente trabalho, aseneslhem
geral, auto-avaliam o estado de saude pior do guaomens. A principal explicacao
para a percepcao pior da saude recai no papel gesbado pela mulher na sociedade,
relatando dor e desconforto com maior facilidadejg® o homer?=:

Apesar de terem pior auto-avaliacdo de saude, ipalmeente nos aspectos
relacionados ao estado de animo, as mulheres apem®m uma melhor situacao
imunologica quando comparadas aos homens quaritoréa @ontagem de CD4Em
decorréncia, possivelmente, da alta coberturaste tie HIV no pré-natal, as mulheres
sdo diagnosticadas mais precocemente e chegamernogos de saude em melhor
situac&o que os homéns

A pergunta sobre a Ultima contagem de células'C@atretanto, teve problemas
para ser respondida. A principio, a entrevista daver sido realizada apés a consulta
médica. Contudo, devido a dificuldade de manteacemnte na unidade de salude apés
todo o periodo de espera, desde sua chegada aeraté sua saida do consultério

(ap6s a consulta), decidiu-se, apds o estudo pipt@ as entrevistas poderiam ser feitas
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antes da consulta médica, durante o periodo deaedpso fez com que boa parte dos
pacientes ignorasse o resultado do ultimo exame,g3se seria informado pelo médico

durante a consulta. Sendo assim, apenas 49% desiggcentrevistados responderam a
esta pergunta, inviabilizando a sua inclusdo nogletds de regressao logistica

multivariada.

No que diz respeito aos efeitos adversos, naoefta,fneste estudo, nenhuma
distincdo entre efeitos colaterais e reacfes aalverss medicamentos. Com excecao da
lipodistrofia, considerada como uma categoria depdoram considerados quaisquer
efeitos ou reacdes negativas causadas pelos mehitzsranti-retrovirais citados pelos
pacientes. Esses efeitos foram citados por 62%nd&stea e mostraram uma associacao
negativa com a auto-avaliacdo boa do estado desBédacordo com estudo realizado
em Belo Horizonte, Brasil, as reacdes adversasnfarmn dos principais motivos de
dificuldade para seguir o tratamefito

No que se refere as condigdes socioeconémicassokados do estudo indicam
um nivel melhor de educacdo entre os pacientesidie cquando comparados a
populacdo brasileira. Porém, apesar do nivel etutalcdos pacientes ser mais alto do
que o da populacéo brasileira, a distribuicdo ddaet semelhante. Segundo a Pesquisa
Nacional por Amostra de Domicilios (PNAD-208%)cerca de 67% da populacéo
brasileira, com 18 anos ou mais, tem rendimentosalemenor que dois salarios
minimos (incluindo todas as fontes de renda), p@msemelhante a encontrada entre
0s pacientes de aids (69%). Quando comparamosmp@® pessoas que recebem
menos de dois salarios mininos (incluindo os serdimeentos) 30% possuem até 3 anos
de estudo enquanto entre os individuos em terai® Aue estdo nesta faixa de

rendimento, apenas 18% estudaram até 3 anos. dtdes mostram também que a
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proporcdo de pacientes homens que nao trabalhath) (85bem maior do que a da
populacéo geral masculina (21%5)

Quando analisados junto a auto-avaliacdo do esfadsaude, evidencia-se,
claramente, a existéncia de associacdo entre medatocioecondbmicos e a percepcao
de salde boa. Tal como ocorre na populacdo braSif&i*® as avaliacdes entre os
pacientes de aids sdo mais desfavoraveis quant@ mondicao social dos individuos.
Os achados sdo também consistentes aos encont@ipaises desenvolvidds*

Entre os indicadores de nivel socioeconbmico, acaghio tem sido,
provavelmente, o mais utlizado, ja que é um atobestavel na vida adulta,
diferentemente da situacdo ocupacional e da reqaa,podem variar ao longo do
tempd’, como no caso dos pacientes de aids. De fatoaw @g escolaridade foi um
preditor importante da auto-avaliacdo de saude Acdasse econdmica, aqui medida
pela posse de bens e grau de escolaridade do ahefemicilio, foi um outro fator de
grande contribuicdo a percepcdo satisfatéria dadesaConforme discutido por
Martikainen et al., (2003), o indicador de riqueza ndo s6 reflete as necadsid
materiais da vida, tais como a possibilidade deuigidgboa nutricdo e habitagao
adequada, mas é também um marcador de bem-estdr €ofato de estar trabalhando
atualmente foi outro preditor importante da boao@waliacdo da saude entre os
pacientes.

Em suma, a percepcao precaria da propria saudegeodasta, portanto, como
resultado de sentimentos de sofrimento provocaéts ¢gpenca em interagdo com 0S
fatores sociais, culturais, psicolégicos e ambisngue modificam a maneira como a
vida da pessoa € afetada pelo problema experinentamdcaso dos pacientes de aids,

ainda que o bem estar material e o grau de ingtresgg@am dimensdes de relevancia, a
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terapia ARV parece ter grande influéncia nas pe@ep individuais sobre o estado de
saude, indicando-se a necessidade de se invedtirveg mais na reducdo dos efeitos
negativos causados pelo tratamento, de modo a raelbada vez mais a adesao a
terapia e a qualidade de vida dos individuos iaféas pelo HIV. Entretanto, problemas
no estado de animo, envolvendo preocupacdo e adsiecom o futuro, ndo foram

ainda superados e séo barreiras a serem enfreqp@@daa melhora da qualidade de vida

dos pacientes de aids.
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Tabela 1 —Caracteristicas sdcio-demogréaficas dos pacientetepia anti-retroviral
(TARV) segundo sexo. Brasil, 2008

Sexo
Masculino Feminino Total
N % N % %

Faixa etéria

18-49 578 79,2 406 78,8 984 79,0

50+ 152 20,8 109 21,2 261 21,0
Cor de pele

Branca 349 48,4 219 43,0 568 46,2

Preta 87 12,1 83 16,3 170 13,8

Parda 281 39,0 199 39,1 480 39,0

Outra 4 0,6 8 1,6 12 1,0
Grau de escolaridade

Fundamental incompleto 290 39,7 258 50/1 548 44,0

Fundamental completo ou mais 440 60,3 257 49,9 697 56,0
Situacédo de trabalho

Trabalha atualmente 328 449 196 38]1 524 42,1

Aposentado por doenca/

incapacidade/auxilio 284 38,9 133 25,8 417 33,5

Dona de casa/cuidando da familia - - 90 17,5 90 2 7,

N&o trabalha por outro motivo 118 16,2 96 18]6 214 17,2
Renda mensal

N&o tem rendimentos 99 13,7 124 244 223 18,1

R$1,00 a R$759,00 323 44,7 302 594 625 50,8

R$760,00 a R$1999,00 234 32,4 70 13/8 304 24,7

R$2000,00 ou mais 67 9,3 12 2,4 79 6,4
Classe econémica (ABEP2008)

AouB 175 24,0 72 14,0 247 19,8

C 377 51,6 278 54,0 655 52,6

DouE 178 24,4 165 32,0 343 27,6
Total (% em linha) 730 58,6 515 41,4 1245 100,0
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Tabela 2 —Caracteristicas clinicas e relacionadas ao tratameéos pacientes em
terapia anti-retroviral (TARV) segundo sexo. Bra2008

Sexo
Masculino Feminino Total
N % N % %

Ano de inicio da TARV

Até 1995 43 6,3 22 4,6 65 5,6

1996 a 1999 148 21,7 102 21,3 250 21,5

2000 a 2003 196 28,8 144 30,0 340 29,3

2004 a 2006 162 23,8 125 26,0 287 24,7

2007 ou mais 132 19,4 87 181 219 18,9
Ultima contagem de CD4+

< 200 cel/mm3 80 21,3 29 12)4 109 17,9

200-349 cel/mm3 73 19,4 41 17,6 114 18,7

350 cel/mm3 ou mais 223 59,3 163 70,0 386 63,4
Categoria de exposicao

Homo/Bisexual (masculino) 254 38,2 0 g,0 254 22,1

Heterossexual 314 47,2 445 92, 759 66,2

Uso de drogas injetaveis 53 8,0 7 15 60 52

Sangue 20 3,0 17 3,5 37 3,2

Outro 24 3,6 13 2,7 37 3,2
Presenca de efeito Colateral/Adverso

N&o 291 41,4 160 32,3 451 37,6

Sim, excluindo Lipodistrofia 262 37,3 226 45,6 488 40,7

Sim, incluindo lipodistrofia 150 21,3 110 22|2 260 21,7
Presenca de sintomas

Sim 422 59,4 266 52,C 688 56,3

N&o 288 40,6 246 48,( 534 43,7
Adeséo ao tratamento

Sim 583 81,3 401 79,1 984 80,4

N&o 134 18,7 106 20,9 240 19,6

77



Tabela 3 —Distribuicdo da auto-avaliacdo do estado de sasde®dimensdes segundo sexo. Brasil, 2008

Sexo
- — Total
Masculino (n=730) Feminino (n=515)
Ruim/ Ruim/ Ruim/
Excelente/ Moderada  Muito Excelente/ Moderada Muito Excelente/ Moderada Muito
Boa . Boa . Boa .
ruim ruim ruim

Estado de Saude 66,4 26,4 7,1 63,9 10,1 65,4 26,3 8,4
Capacidade de trabalho 50,4 22,3 27,3 56,3 21,6 12 52,9 22,0 25,1
Aparéncia fisica 62,2 24,8 13,0 58,1 18,6 60,5 24,2 15,3

Intenso/ Intenso/ Intenso/

Nenhum/ Moderado  Muito Nenhur/ Moderado Muito Nenhum/ Moderado Muito
Leve . Leve . Leve .

intenso intenso intenso
Grau de dificuldade para realizar atividades d@aot 65,5 23,0 11,5 66,2 16,3 65,8 20,7 13,5
Gau de dificuldade para seguir o tratamento 83,6 0,31 6,2 79,8 9,3 82,0 10,5 7,5
Grau de dificuldade para se locomover? 77,9 11,9 , 1 10 74,2 14,8 76,4 11,6 12,0
Grau de dificuldade para realizar atividades f&gica 74,2 14,3 11,6 71,7 13,4 73,3 14,5 12,3
Grau de dificuldade com o auto-cuidado 92,5 6,2 1,4 88,9 2,7 91,0 7,1 1,9
Grau de dificuldade para se relacionar com outras3l,4 8,9 9,7 77,3 15,9 79,7 8,0 12,3
pessoas e a comunidade
Grau de dificuldade para se concentrar/aprender 9 72, 18,6 8,5 64,5 12,6 69,4 20,4 10,2
Sentimento de dor ou desconforto 61,2 17,4 21,4 5 48, 33,0 56,0 17,8 26,2
Grau de problemas no sono? 62,6 13,8 23,6 56,9 14,6 28,5 60,2 14,1 25,6
Grau cansaco e indisposicdo ao acordar e duratitee ¢ 61,1 19,7 19,2 56,7 25,4 59,3 19,0 21,8
Grau de sentimento de tristesa ou depressdo 59,2 2 18 22,6 47,0 33,0 54,1 19,0 26,9
Grau de preocupacéo e ansiedade 434 23,0 33,6 34,2 19,2 46,6 39,6 21,4 39,0

* 281 pacientes do sexo masculino e 246 pacierdesedo feminino ndo realizavam atividades fisicasi@ foram incluidos nesta analise, sendo

analisados, 449 e 269 pacientes respectivamente.
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Tabela 4 — Proporgédo, numero de pacientes e razdo de ch#@®é®s que auto-
avaliaram seu estado de saude como excelente owségundo caracteristicas do
paciente. Brasil, 2008

Auto-avaliagdo da saude excelente ou boa
N % p-valor
Faixa etaria
18-49 984 65,4 0,937
50+ 261 65,1
Cor de pele
Branca 568 67,1 0,002*
Preta 170 74,1
Parda 480 61,3
Outra 12 50,0
Grau de escolaridade
Fundamental incompleto 548 56,8 <0,001
Fundamental completo ou mais 697 72,2
Situacao de trabalho
Trabalha atualmente 524 76,1 <0,001
Aposentado par 417 53,5
doencal/incapacidade/auxilio
Dona de casa/cuidando da familja 90 67,8
Né&o trabalha por outro motivo 214 61,2
Renda mensal
Nao tem rendimentos 223 56,5 <0,001
R$1,00 a R$759,00 625 62,4
R$760,00 a R$1999,00 304 73,7
R$2000,00 ou mais 79 82,3
Classe economica (ABEP2008)
AouB 247 77,3 <0,001
C 655 67,3
DouE 343 53,1
Ano de inicio da TARV
Até 2006 942 66,0 0,079
2007 ou mais 219 59,8
Ultima contagem de CD4+
< 200 cel/mm3 109 45,9 <0,001
200-349 cel/mm3 114 58,8
350 cel/mm3 ou mais 386 73,8
Categoria de exposicéo
Homo/Bisexual (masculino) 254 72,8 0,045
Heterossexual 759 64,0
Uso de drogas injetaveis 60 55,0
Sangue 37 64,9
Outro 37 75,7
Presenca de Efeito Colateral/Adverso
Nao 451 74,7 <0,001
Sim, excluindo Lipodistrofia 488 64,3
Sim, incluindo lipodistrofia 260 52,7
Presenca de sintomas
Sim 688 58,7 <0,001
Nao 534 74,9
Adesao ao tratamento
Sim 984 67,6 <0,001
Nao 240 55,4
Total 1245 65,4

* A categoria “Outra” ndo foi incluida
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Tabela 5— Resultados do modelo de regressao logistica temto varidveis resposta
a auto-avaliacdo do estado de saude excelentesoBlasil, 2008

OR IC(95%) p

Grau de escolaridade

Fundamental incompleto 1,00 - -

Fundamental completo ou mais 1,69 (1,35-2,13) <0,001
Situacao de trabalho

Trabalha 1,00 - -

Aposentado p doenca/incapac/auxilio | 0,47 (0,32-0,70) <0,001

Dona de casa/cuidando da familia 1,21 (0,66-2,24) 0,531

N&o trabalha por outro motivo 0,71 (0,44-1,15) 0,160
Classe economica (ABEP2008)

AouB 2,40 (1,43-4,00) 0,001

C 1,42  (0,97-2,06) 0,070

DouE 1,00 - -
Efeito Colateral

Nao 1,00 - -

Sim, excluindo Lipodistrofia 0,59 (0,43-0,79) 0,001

Sim, incluindo lipodistrofia 0,33 (0,24-0,45) <0,001
Presenca de sintomas

Sim 0,57 (0,45-0,72) <0,001

Nao 1,00 - -
Ano de inicio TARV

Até 2006 1,00 - -

2007 + 0,60 (0,45-0,82) 0,002
Adeséo ao tratamento

Sim 1,59 (1,20-2,12) 0,002

Nao 1,00 - -
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Abstract

Purpose: To investigate quality of life and health systessponsiveness among
patients undergoing antiretroviral therapy in Bkazi

Methods: In 2008, a survey was applied to a probabilisycatlected sample of 1245
AIDS patients. The module on quality of life setvas based on the WHOQOL and
the module on health system performance on the dMdéalth Survey questionnaire.
Analysis was conducted according to sex, age, $icigoovork situation, economic
class, degree of satisfaction with health care @speand ART-related patient
characteristics. Through stepwise multivariate dmesgression procedures, the main
predictors of perception of quality of life wergadished by sex.

Results: Analysis showed that 59% rated quality of lifega®d or excellent. However,
22.5% had an intense degree of loneliness feelb@%, reported at least one of animus
status problems (depression or anxiety) and ong 8% satisfied with sexual life. As
to health system performance, using a scale of 00th the mean grade for overall
satisfaction with the Brazilian health system wasdarate (73.8). The worst evaluated
items were commuting time to the health care pravahd waiting time that showed
mean satisfaction scores lower than 70. The bestescwere achieved by
confidentiality of personal information and availdp of medicines. Satisfaction with
friendships, to be currently working, mean scoral@ation of health care, depression
or anxiety feelings, worsening of physical appeeeaand intense loneliness feeling
were the main factors associated with quality fef ierception for both sexes.
Conclusions: At the present time, although good control of Hifection has been
achieved, there is still no cure and treatmentois life. Therefore, the design of
appropriate health system strategies, includingavgment of health care and supply
of adjunct health programs, is crucial to maximggglity of life of patients receiving

ARV therapy in Brazil.
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1. Introduction

Brazil presents an epidemiologic profile that isxed, with diseases most
prevalent in developed countries (such as cardewas disease and cancer) co-
existing with diseases that are most incident wetlging countries (such as diarrhea
and acute respiratory infections). Endemic disgasspecially those affecting urban
and economically active population groups such #3SA represent a great public
health challenge in Brazil. Since the beginninghef epidemic, the economic impact of
HIV infection has had a high financial and sociadtc(Levi et al., 2002).

A landmark law from 1996 made ARV drugs availaldeall AIDS patients at
no cost through the universal health care systebS[S The availability of free
universal ARV treatment has resulted in an improsetrin patients’ survival and a
significant decrease in AIDS hospitalizations. vBstn 1982 and 1989, the median
survival of adult AIDS cases was estimated to lensonths (Chequer et al., 1992); by
1995, survival for adult AIDS cases increased toifths and by 1996, to 58 months.
ARV therapy has been shown to be the most imporfactor in this increase in
survival (Marins et al., 2003). Important eviderafethe increase of survival among
children with AIDS has been documented as well {##a& Marcopito, 2002).

According to data from the Monitoring System of Bmzilian STD and AIDS
Program (www.aids.gov.br/monitoraids), the hosatdion rate per AIDS patient
under treatment reduced from 0.63, in 1998, to,0r2@004; the mortality rate among
AIDS cases diagnosed the year before death reduced0.84, in 1987, to 0.35, in
2001; the rate of government benefits granted A patients showed a decrease of
more than 40%.

Currently, close to 180 thousand patients are uAd®Y therapy in Brazil.
Access to medication and satisfaction with heatte are known to be very important

factors to guarantee adherence to treatment aadmith quality (Ammassari et al.,
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2002; Ickovics et al., 2002). The need of obtairgwgn more impact of ARV therapy

and the high cost of treatment require assessmifitealth system performance

concerning AIDS patients. In order to increase duether the impact of ARV therapy

and also considering the high cost of ARV treatmiéris necessary to assess the
response of the health system to patients’ needs.

Furthermore, the long-term efficacy of ARV therdms enlightened the crucial
role of health-related quality of life among HIVtétted patients. With the advent of
highly active antiretroviral therapy (HAART), Hi\ifected patients are living longer
and are concerned not only with a treatment atititgxtend their life but also with the
guality of the life they are able to lead (Claysaral., 2006).

Despite of the undeniable impact of ARV therapynworbidity and mortality, in
Brazil, not much has been investigated about thieSApatient’s quality of life and
socioeconomic impact resulting from the diseasee Bmm of this study was to
investigate aspects related to self-perception wdlity of life together with the

evaluation of the health system responsivenessrthde\IDS patients’ viewpoint.

2. Material and Methods

In 2008, a survey was applied to a probabilistycaktlected sample of people
with HIV undergoing ART, with the goal of evaluaiiguality of life and health system
performance from the user's perspective. The stwdg approved by the Research
Ethics Committee of the Oswaldo Cruz Foundatio®gg® Arouca National School of
Public Health.

Sample size

The sample size was calculated to estimate the opiop of patients
undergoing ART who considered their quality of liés moderate or good. In an

Australian study, 35% of people living with HIV/AB under the age of 50 reported
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adverse health conditions (Pitts M, Grierson J,selisS, 2005). Using this estimate as
a base for calculating the sample size, considexi8§% confidence interval with a 3%
bilateral margin of error, a minimum number of 93ubjects was obtained. As the
sample was selected in two stages, a design eiffett3 was considered, and a final
sample size of 1260 patients was obtained.

Sampling Plan

The sample was selected in two stages. In the, #2tantiretroviral drug
dispensing units (DDU) were selected with probapitiroportional to size, measured
by the number of registered patients in each @aitording to the list of dispensing
units provided by the Brazilian AIDS and STD Prograln the second stage, 30
patients were randomly selected from each of tleseim DDU during fieldwork.

In view of the short time to execute the projectlydDU with more than 200
registered patients were considered eligible fer gtudy. Nevertheless, the eligibility
criterion did not affect the selection of a repregagve sample, since eligible units
comprehend 90.6% of all registered patients.

Questionnaire

Patients responded to a questionnaire that inclutedfollowing modules:
socio-demographic variables; residence charaatsjstlinical and treatment-related
patients’ characteristics; self-rated health statusalth system performance; and
quality of life.

The modules addressing health system performartaselfirated health status
were based on a World Health Organization queséimarused in the World Health
Survey, applied in Brazil in 2003, available aphftvww.who.int/healthinfo/survey/en
(Szwarcwald & Viacava, 2005; Szwarcwald & Viacaf)08), and the modules
addressing quality of life were based on the Wadddalth Organization survey

designed for this purpose, available at
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http://www.who.int/mental_health/media/en/557.pdf oridinal version) or
http://www.ufrgs.br/psig/whoqol_hiv_03.pdf (Portiege version)(WHOQOL HIV
Group, 2004; Zimpel & Fleck, 2007).

Quality of Life

Analysis of quality of life was based on the follog question: “In general,
how do you currently rate your quality of life?” @mesponses were ranked on a scale
from 1 to 5 (1=very bad; 2=bad; 3=moderate; 4=g&eat:xcellent).

Some additional questions were addressed in thditygua life module,
including: feelings of loneliness; satisfaction hviheir relationship with friends and
family; support received from family and friendssdosure of HIV status to partner,
friends and relatives; and satisfaction with sexifl All the responses were ranked on
a scale from 1 to 5.

Questions about losses, gains and government bemefulting from the
disease were also included in the questionnairesé® were related to life condition
problems resulting from HIV positive status andluded: work-related dispossessions
(job loss, changes in work position, and worsemh@inancial conditions); changes in
local of residence; discrimination (from familyiginds and community); spouse-related
losses (lack of spouse support and divorce); ldckupport from family and friends;
school dropout ; worsening of appearance; and dosidependence. Ordinal variables
were created to express categories of losses.Xaongde, the indicator of work-related
losses varied from 0O (no work-related loss) to &rftion of job loss, change in work
position and worsening of financial condition). Thame procedure was use for all
categories with more than one item.

Gains were related to life improvements after th¥ Hiagnosis and included:

better social support; better public health cangiagement in social organizations; and
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feelings of being special. Government benefitsuded: welfare; early retirement; and
free transportation.

Animus Status

Analysis of state of animus was based on two questi(1) “Overall, in the last
thirty days, how much did you feel sad or depre®5e@) “ Overall, in the last thirty
days, how much did you feel problems of anxietymarry?” Responses varied on a
scale of 1to 5 (1 = none; 2 = mild; 3 = moderdte; severe; 5 = extreme). Individuals
were considered to have self-perception problentete to animus status if they
responded “severe” or “extreme” to at least onthese two questions.

Health System Performance

To evaluate the performance of the Brazilian hesygtem among people living
with HIV/AIDS, from the user’s viewpoint, the survencluded questions about
satisfaction with health professionals as well @& \@ccess, utilization and assistance
in health services. Questions expressed the udegeee of satisfaction, according to
five response levels (1 = very good to 5 = very)bd&kegarding the physician’s
assistance, the following aspects were coveredsiplay’s ability; respect for intimacy
during physical examination and care; clarity gblexations; availability of time to ask
questions about the disease or treatment; posgibiliobtaining information on other
types of treatment or tests; participation in theatment decision-making; patient’s
possibility to speak privately with the physicidn.respect to health service evaluation,
guestions addressed the degree of satisfactionthattiollowing items: availability of
ARV drugs; commuting time to the health care previdvaiting time before being
attended to; reception — being greeted and talkedespectfully; confidentiality of
personal information; freedom to choose the phgaicfacility cleanliness including

toilets; and available space in waiting and exatmnaooms.
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Using a scale of maximum value of 100 (excellerdl@ation) and a minimal
value of 0 (very bad evaluation) for each item,asafe mean scores were calculated for
satisfaction with physician’s assistance and sattgin with health services. Finally,
general satisfaction with the Brazilian health egst(SUS) and degree of satisfaction
with other SUS services were also assessed. Arxindeoverall satisfaction was
calculated as the mean of the three scores (paAy&cassistance, health services, and
general satisfaction with SUS).

Data analysis

For statistical analysis, data were treated acongrth the sample design, using
the SPSS software program, version 15 (SPSS foddwae, 2006).

Analysis was conducted according to sex, age, $iclgpowork situation,
economic class (as defined by the Brazilian Ecoodiassification Criteria — ABEP,
2008), satisfaction with health care aspects, aRd -felated patients’ characteristics
(category of exposure, presence of symptoms retatédDS, year of beginning ART,
and occurrence of side effects).

For the multivariate analyses, a multiple regressitodel was used for each
sex, with quality of life self-perception ranking ¢he response variable and with the
following independent variables: age; schooling;rikveituation; economic class;
treatment-related patients’ characteristics; ovérahlth care satisfaction score; losses;
gains; and government benefits. Through stepwisecgaures, the main factors

associated to perception of quality of were essllil, according to sex.

3. Results

We analyzed data from 1245 patients, 730 (58.6%esnand 515 (41.4%)

females. Age ranged from 19 to 72, with mean andliame values of 41. The
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distribution by sex and age is presented in TableBdth men and women are
predominantly aged 30-49 years.

Results presented in table 1 show that: 14% ddae¢ elementary schooling
(3% are |lliterate); 30% do not have fundamentahosting; 20% completed
fundamental education; 28% completed secondary ofctemd 8% have college
education.

Table 1 also shows the distribution of patientsaayk situation and economic
class for each sex. In the total, 58% do not watkialy (55% among men and 62%
among women). The distribution of patients by ecoitoclasses and sex indicates that
20% belong to the upper classes A and B, 53% tintkemediate class C, and 28% to
the lower classes D and E. It is interesting toenttat the proportion of women
classified in the wealthier classes (14%) is mualwek than the proportion found
among men (24%).

Description of government benefits, losses andsggeasulting from the disease
are also presented in Table 1. The results show 48% receive no government
benefit. The main reported benefit was free trartgtion (32%) followed by welfare
(29%) and early retirement by disability (13%). Amgathe losses and problems related
to HIV infection and/or AIDS, the main reported pkems were related to work
(42.5%), discrimination feelings (31.0%) and woisgnof appearance (33.8%).
Percentage of lack of family and friends’ suppo#&svalso high (24%). In relation to
ART side effects, 62% reported some kind of sidectfor adverse reaction to one of
their antiretroviral medications, and 22% repotteding lipodystrophy. As to positive
changes, the major gain was better assistanceailthhgervices (43.5%). However, a
great proportion (38%) reported no positive changeeir lives.

In this Brazilian survey, 59% evaluated their qgtyadif life as good or excellent

(Table 2). However, 22.5% had intense lonelinessrfgs. 50% reported at least one
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of animus status problems and more than 25% arsaified with their relationship

with relatives or friends (Table 2). With respeatsexual life, only 35% are very or
completely satisfied. Differences between sexesewmeund for the majority of

problems, always being more intense for women. Resodicate, however, that
disease disclosure is not a big problem in Bre&% reported that someone from
family or friend knows about their HIV status.

As to health system performance, using a scale afimum value of 100
(excellent evaluation) and a minimal value of Oryvkbad evaluation), the mean grade
for overall satisfaction with the Brazilian Heal8ystem (SUS) was 73.8 (moderate
satisfaction). The best evaluation correspondethéo evaluation of the physician,
(86.7), meaning a very good evaluation of all goest related to the physician’s
assistance such as professional ability, allowexe tifor questions, privacy and
confidentiality. In relation to the items relatexliealth services, the satisfaction mean
scores were lower. The mean score for the satisfaetith health services was 75.9.
The worst scores, below 70, were related to conmgutime to the health care
provider (geographical access) and waiting timee Dlest scores were achieved by
confidentiality of personal information and availap of medicines. In regard to
overall assessment of health system performaneanéan score was 61 (Table 3).

As to satisfaction with other SUS services, the amy do not receive
assistance of other services, exception made falsassistance and other specialized
medical consultation (Table 4). Nevertheless, wh#rer services are provided, the
satisfaction level was good, in general.

Variation of quality of life self-perception rankjnaccording to degree of
satisfaction with health care aspects was analyz@dble 5. In general, assessment of
health system performance was significantly assediavith quality of life perception

for all items, with the exception of availabilityf epace in waiting and examination
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rooms. Discontentment with physician’s ability, d®m to choose the physician,
availability of time to ask questions about theedse or treatment, participation in the
treatment decision-making, possibility of obtainingormation on other types of
treatment or tests, availability of medicines, caming time to the health care
provider, waiting time to be seen by the doctortaeemost significantly associated to a
moderate/bad quality of life perception (p<0.00Hmong female patients, the role of
the physician’s assistance is a very importantofadhe proportion of bad/moderate
quality of life is around 30 points lower among weimwho are satisfied with the
physician’s ability and freedom to choose the ptigsi. Among men, availability of
time to ask questions about the disease or treatmweth possibility of obtaining
information on other types of treatment or teses \&ry relevant aspects. It is worth
noting that geographical access was a very sigmfiaspect for both sexes.

Results of multiple regression models showed thatmain factors positively
associated with self-perception of quality of Mere: satisfaction with friendships, to
be currently working, and mean score evaluatiohesith care (Table 6). Educational
level was an important predictor among men and @mon class and time on ARV
therapy among women. The main factors negativedg@ated with quality of life self-
evaluation were: severe perception of animus statolslems (depression or anxiety),
worsening of physical appearance and intense loesdi feeling. Work-related losses
showed significant effects only among men, and agd spouse-related losses only

among women.

4. Discussion
The Brazilian HIV/AIDS drug policy has been highbebated and even
criticized, particularly at the time of its implentation in the early 90s. However, after

more than a decade of action, the success of thelan response to HIV is evident
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and recognized worldwide (Teixeira et al., 2008)owadays, health-related quality of
life has become an important aspect of HIV/AIDSeeesh in Brazil and may advance
understanding patients' perspectives.

As a result of universal ARV treatment through phublic health system there
has been a significant fall in morbid/mortality est hospitalizations and costs of
treatment. Moreover, a previous study with the saoreey data shows that self-rated
health state is good and comparable to that ofémeral Brazilian population (Souza
Jr et al., 2009).

The percentage of excellent/good quality of lifalso high, with almost 60% of
the patients with a good perception of life. Howetbke results of the analysis reveal
that multiple factors affect quality of life for f@nts receiving ARV therapy in Brazil,
including severity of depression or anxiety feedingntense loneliness feelings,
deterioration of work function, lack of social supp discontentment with health care,
and side effects of therapy resulting in unpleashanges in appearance.

In the early years of the AIDS epidemic, HIV infiect was associated with
easily recognizable signs and symptoms, addinghéo stigma associated with the
disease. With the advent of antiretroviral therapywany of these apparent
manifestations of the disease became rare. Howtheedrug treatments used to control
AIDS have themselves been associated with appearafated side effects. These
effects not only have cosmetic and psychologicalsequences but also may decrease
adherence to therapy, potentially causing regimaéaré and drug resistance (Hawkins,
2006). In the present survey, 24% of patients aoslarately satisfied with their
appearance and 15% are not satisfied with theieajamce. Further, the percentage of
excellent/good quality of life is much lower amotigpse who reported unsatisfactory

levels with appearance.
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Our findings indicate a high level of problems amgatients undergoing ARV
therapy and emphasize the multiple roles of losss®ciated with living with HIV,
such as worsening of financial conditions, lack sgouse support, feelings of
loneliness, discrimination, together with socioemmit factors. Among the factors
assessed, the socioeconomic aspects were sighifitashetermining the perception
levels of quality of life of the patients studiemhrroborating previous studies in Brazil
(Razera et al., 2008; Santos et al.,, 2007). In dganwhile several clinical,
psychosocial and socio-demographic factors predlicjaality of life at HAART
initiation, financial dependence on others was timty remaining predictor after
controlling for time on HAART (Stang! et al., 2007)

Important differences in quality of health perceptby sex were found in the
current study. Firstly, women ranked their quabtylife more poorly than do men,
consistently with international and national finggn(Mrus et al., 2005; Santos et al.,
2007; Solomon et al., 2008). Secondly, for maleepét, work-related losses are
crucial for determining worsening of quality ofdifperception, whereas for women,
guality of life depends more on the support of drg.

Other factors that affect quality of life of peofilang with HIV/AIDS in Brazil
are satisfaction with friendships and sexual lifadicating problems in social
relationships. Although difficulties in disclosirtgeir HIV status were not frequently
mentioned, loneliness and discrimination feelingsavall as low quality of sexual life
could be reflecting the difficulties of disclosirtgeir HIV status in social settings
(Santos et al., 2007).

As has been discussed before (Souza-Jr et al., 20bfitted), intense feelings
of depression were present in much greater prapwtamong ART patients than in the
general Brazilian population, affecting quality Idé. In a Nigerian study with HIV-

infected subjects, poorer health related quality litd was also associated with
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depression (Adewuya et al., 2008). The authorsladecthat early identification and
referral of patients with depression needs to berporated into intervention programs
designed for HIV infected individuals.

With respect to assessment of health system pesforen from patients’
viewpoint, both physician’s assistance and heatliise aspects indicate good overall
satisfaction among patients receiving ART. Howewen, data present a less positive
picture of patients’ satisfaction with waiting timand geographical access. In
comparison with the general Brazilian populatioighler satisfaction levels were found
among ART patients for the majority of aspects yred, with the exception of
commuting time to the health care provider, whibbvged a lower proportion of good
evaluation (Gouveia et al., 2005).

Treating persons currently infected with HIV/AIDS ia health system
responsibility that involves many organizationadldnges. Key issues include whether
care should be concentrated or decentralized, Wi of health professionals is
needed, and which interventions are best (Handébrdl., 2006). In Brazil, a large
number of health care providers for HIV/AIDS arencentrated in capitals or in
metropolitan areas. The concentration of healtle paoviders in big cities is probably
one of the main reasons for the unsatisfactoryldewdth geographic access clearly
expressed in this Brazilian survey.

In this study, indicators of satisfaction with heatare were shown to be
associated to quality of life, corroborating resuthat indicate that satisfaction with
care is an important factor to guarantee qualityifef (Orner et al.,, 2008). Results
indicate that physician-related aspects such aphlysician’s ability and freedom to
choose the physician significantly affect qualitylite perception.

In regard to mix of other SUS programs, many HI\DA&I patients are not

frequently receiving adjunct therapies to maintteir quality of life while they
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undergo treatment. It is worth noting that psyckapy is provided for only 51% of
the participants, although degree of depressivgosyms was one of the most relevant
predictors of quality of life. A limitation of tkitype of question, however, is that we
do not know if the patient is not receiving othé&iSSservices because other therapeutic
options had not been offered or because the palieeg not need any other service.
Yet, the results depicted here strongly suggedtdtieer SUS services are not being
offered: among cases who reported intense depredsigings, 40% reported no
utilization of psychotherapy.

In sum, AIDS patients under ARV treatment have adgevaluation of their
quality of life in Brazil. Also, many predictors ¢dwer quality of life are manageable
factors that can be effectively targeted. For eXammportant problems are related to
the Brazilian health system performance. Appropri@méatment and management of
depression (Husbands et al., 2007), as well asgasicess to health care providers are
aspects that can be improved to increase gainsahty of live of people living with
HIV/AIDS. In addition, improvement of social and nidy support as well as
interventions to enhance the economic and employne@portunities of patients
undergoing ART may help improve quality of life (@sl, 2008).

At the present time, although good control of Hileiction has been achieved,
there is still no cure and treatment is for liféefefore, the design of appropriate health
system strategies, including improvement of heedtre and supply of adjunct health
programs, is crucial to maximize quality of life pétients receiving ARV therapy in

Brazil.
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Table 1— Sociedemographic and treatment-related characteriatiwsng patients on ART by

sex. Brazil, 2008

Sex
Male Female Total
N % N % N %
Age group
18-29 years old 63 8.6 66 12.8 129 104
30-39 years old 254 34.8 178 34.6 432 34.7
40-49 years old 261 35.8 162 315 423 34.0
50-59 years old 113 15.5 87 16.9 200 16.1
60 years old + 39 5.3 22 4.3 61 4.9
Schooling
llliterate/incomplete elementary school 77 10.6 101 19.6 178 14.3
Complete elementary and incomplete fundamentaldicigp 213 29.2 157 30.5 370 29.7
Complete fundamental schooling and incomplete sxyrschool 146 20.0 104 20.2 250 20.1
Complete secondary school and incomplete collegeagin 221 30.3 127 247 348 28.0
College education or more 73 10.0 26 5.1 929 8.0
Work situation
Not currently working 402 55.1 319 61.9 721 57.9
Currently working 328 449 196 38.1 524 42.1
Economic clasqABEP2008)
A 57 7.8 18 35 75 6.0
B 118 16.2 54 10.5 172 13.8
c 377 51.6 278 54.0 655 52.6
D 155 21.2 139 27.0 294 23.6
E 23 3.2 26 5.1 49 3.9
Government benefits*
Welfare 240 32.9 120 23.3 360 28.9
Early retirement by disability 122 16.7 42 8.2 164 13.2
Free transportation 227 311 177 34.4 404 325
No benefit 281 38.5 256 49.8 537 43.2
Losses and problems related to HIV infection anéM@S*
Work-related losses 310 425 219 42.5 529 425
Job loss 140 19.2 116 22.6 256 20.6
Changes in work position 24 3.3 21 4.1 45 3.6
Worsening of financial conditions 272 37.3 183 35.6 455 36.6
Changes in local of residence 111 15.2 71 13.8 182 14.6
Discrimination feelings (from family, friends awdmmunity) 217 29.7 170 33.0 387 31.1
Lack of family and friends’ support 152 20.8 150 29.1 302 24.3
Spouse-related losses (lack of spouse suppodigocte) 80 11.0 84 16.3 164 131
Lack of spouse support 42 5.8 56 10.9 98 7.9
Divorce 67 9.2 58 11.3 125 10.1
Study abandon 43 5.9 28 5.5 71 5.7
Worsening of appearance 255 34.9 165 32.1 420 33.8
Loosing independence 104 14.3 85 16.5 189 15.2
No loss 240 32.9 168 32.7 408 32.8
Continue....
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Table 1— Sociedemographic and treatment-related characteriatiwsng patients on ART by

sex. Brazil, 2008 (continued)

Sex
Male Female Total
N % N % N %

Gains related to life improvements after the Hi¥dghiosis*

Better social support 157 21.5 75 14.6 232 18.7

Better public health care 312 42.7 229 44.6 541 43.5

Engagement in social organizations 78 10.7 52 10.1 130 10.5

Feelings of being special 136 18.6 83 16.2 219 17.6

No positive change 273 37.4 200 38.9 473 38.0
Presence of side effects and/or adverse reaction

No 291 41.4 160 323 451 37.6

Yes, other than lipodystrophy 262 37.3 226 45.6 488  40.7

Yes, including lipodystrophy 150 21.3 110 22.2 260 217
Time of ART

Less than 1 year 59 8.7 34 7.1 93 8.0

1to 2 years 131 19.2 90 18.8 221 19.0

3 to 5 years 165 24.2 125 26.0 290 25.0

6 to 10 years 222 32.6 173 36.0 395 34.0

11 year or more 105 154 58 12.1 163 14.0
Total 730 100.0 515 100.0 1245 100.0

* Multiple answers
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Table 2 - Self-rated quality of life and related aspect®agpatients on ART, according

to sex. Brazil, 2008

Sex
Total
Male Female
N % N % N %

Quality of life

Excellent 118 16.2 73 14.2 191 154

Good 339 46.4 207 40.4 546 43.9

Moderate 217 29.7 169 32.9 386 311

Bad 39 5.3 27 5.3 66 5.3

Very bad 17 2.3 37 7.2 54 4.3
Feelings of loneliness

None/slight /moderate 595 82.2 365 71.0 960 77.5

Intense/Extreme 129 17.8 149 29.0 278 22.5
Degree of problems related to animus status

None/mild /moderate 453 62.1 256 49.7 709 57.0

Intense/Extreme 277 38.0 259 50.3 536 43.1
Satisfaction with friends’ relationships

None/moderate 372 513 267 53.2 639 52.1

Very/completely 353 48.7 235 46.8 588 47.9
Satisfaction with family relationships

None/moderate 367 51.3 289 56.8 656 53.6

Very/completely 349 48.7 220 43.2 569 46.5
HIV disclosure to family

No 128 175 87 16.9 215 17.3

Yes 602 82.5| 427 83.1 1029 82.7
HIV disclosure to friends

No 220 30.1 192 37.4 412 33.1

Yes 510 69.9 322 62.7 832 66.9
HIV disclosure (anyone)

No 24 3.3 26 5.1 50 4.0

Yes 706 96.7| 488 94.9 1194 96.0
Satisfaction with sexual life

None/moderate 454  62.2 359 69.8 813 65.4

Very/completely 276 37.8 155 30.2 431 34.7
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Table 3- Evaluation mean scores of different aspectdgeélt health care among patients on ART by sexziBr2008.

Sex
Total
Male Female

Mean CI(95%) Mean CI(95%) Mean Cl1(95%)
Physician’s assistance related aspects
Physician’s ability 87.7 (85.8-89.6 89.0 (87.0-90.9) 88.2 (86.5-89.9)
Respect for intimacy during physical examinatiod aare 89.9 (88.2-91.6) 91.8 (90.1-93|5) 90.7 @®2.2)
Clarity of explanations 88.4 (86.6-90.1 89.2 (87.3-91.2) 88.7 (87.0-90.4)
Availability of time to ask questions about theedise or treatment 84.6 (82.6-86|6) 87.2 (84.8-80.5) 85.6 (83.7-87.6)
Possibility of obtaining information on other typafstreatment or tests 81.9 (79.4-84|3) 84.0 (BBB) 82.8 (80.5-85.0)
Participation in the treatment decision-making 83.3(80.7-86.0) 83.8 (80.9-86.7) 83.5 (81.2-85.9)
Patient’s possibility to speak privately with thieygician 86.7 (84.4-89.0 87.9 (85.6-90/2) 87.2 .1880.2)
Mean scores for satisfaction with physician’s assise 86.2 (84.4-88.0 87.5 (85.6-89/4) 86.7 (EBY)
Health service related aspects
Availability of ARV drugs 85.8 (83.8-87.7 85.6 (83.0-88.2) 85.7 (83.8-87.6)
Commuting time to the health care provider 64.7 .§637.5) 60.0 (56.1-63.9 62.8 (60.0-65.5)
Waiting time before being attended to 63.8 (60.6-67.0 61.1 (57.7-64.6) 62.7 (59.7-65.7)
Reception — being greeted and talked to respegtfull 84.2 (82.1-86.4 85.7 (83.3-88.0) 84.8 (82.8-86.8
Confidentiality of personal information 87.1 (85.2-89.0 86.5 (84.2-88.9) 86.9 (85.0-88.8)
Freedom to choose the physician 79.2 (75.5-83.0 79.0 (74.9-83.0) 79.1 (75.6-82.6)
Inside the facility cleanliness including toilets 7.8 (75.2-80.4) 73.8 (70.6-76.9) 76.1 (73.5-78.8)
Available space in waiting and examination rooms 271 (67.7-74.6) 70.2 (65.9-74.5) 70.8 (67.2-74.3)
Mean scores for satisfaction with health service 576 (74.8-78.2) 75.1 (73.1-77.0) 75.9 (74.3-77.5)
Mean of two scores (physician’s assistance and tieakrvice) 81.3 (79.8-82.9) 81.3 (79.8-82(9) 81.3 (79.5-83.1)
Mean scores for general satisfaction with the Brazihealth system (SUS) 63.1 (58.6-67.5 58.7 (53.9-63.5) 61.3 (57.1-65.4)
Mean of the three scores (physician’s assistancealth service and SUS) 74.6 (72.6-766) 75.2 (7B113) 73.8 (71.5-76.0)
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Table 4 - Evaluation of others SUS services among patientART by sex. Brazil,

2008

SUS services Modvtaer?;%alzjad of S(%gﬁe?]rt Not receive
Dental care 19.6 29.4 51.0
Psychotherapy 8.4 40.2 51.4
Physiotherapy 3.9 13.1 83.1
Nutritional assistance 3.6 27.6 68.8
Social assistance 9.5 51.2 39.3
Specialized medical consultations 15.5 46.3 38.2
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Table 5- Proportion and number of patients with poor guaif life* (QoL) perception
according to evaluation of different health caneeass by sex. Brazil, 2008

Sex
: Male Female Total
Health care items % of poor % of poor % of poor
N QoL* p-value| N QoL* p-value| N QoL* p-value
Physician’s ability
Moderate/bad/very bad 50 54.0 0.0157| 35 714 0.0011] 85 61.2 0.0001
Good/excellent 676 35.9 477 434 1153 39.0
Respect for intimacy during physidal
examination and care
Moderate/bad/very bad 33 57.6 0.0357 13 5338 0.5701 46 56.5 0.0475
Good/excellent 695 36.4 502 45.2 1197 40.1
Clarity of explanations
Moderate/bad/very bad 50 50.0 0.0734 31 61.3 0.0914 81 54.3 0.0128
Good/excellent 678 36.4 482  44.2 1160 39.6
Availability of time to ask questions about the
disease or treatment
Moderate/bad/very bad 81 56.8 0.0002 44 56.8 0.1275 125 56.8 0.0001
Good/excellent 643 35.0 462  43.9 1105 387
Possibility of obtaining information on other
types of treatment or tests
Moderate/bad/very bad 88 54.5 0.0008 54 59.3 0.0971 142 56.3 0.0004
Good/excellent 579 354 422 438 1001  38.9
Participation in the treatment decision-mak|ng
Moderate/bad/very bad 60 55.0 0.0055 40 69.2 0.0010 100 60.6 0.0001
Good/excellent 576 35.2 409 429 985 384
Patient’s possibility to speak privately with
the physician
Moderate/bad/very bad 49 49.0 0.1428 31 645 0.0385 80 55.0 0.0173
Good/excellent 675 36.6 479 442 1154 39.8
Availability of ARV drugs
Moderate/bad/very bad 70 52.9 0.0111 46 67.4 0.0003 116 58.6 0.0000
Good/excellent 655 35.7 465 434 1120 389
Commuting time to the health care provide
Moderate/bad/very bad 247 49.4 0.0000f 214 58.0 0.0000 461 534 0.0000
Good/excellent 482 31.3 298 359 780 331
Waiting time before being attended to
Moderate/bad/very bad 294 439 0.0058 219 525 0.0118 513 47.6 0.0002
Good/excellent 434 33.2 295 40.0 729 35.9
Reception — being greeted and talked| to
respectfully
Moderate/bad/very bad 71 47.9 0.0306 35 68.6 0.0033 106 54.7 0.0009
Good/excellent 657 36.2 480 437 1137 394
Confidentiality of personal information
Moderate/bad/very bad 40 50.0 0.1202 32 581 0.0901] 72 535 0.0230
Good/excellent 646 36.2 463 444 1109 39.6
Freedom to choose the physician
Moderate/bad/very bad 89 51.7 0.0012 60 717 0.0000 149 59.7 0.0000
Good/excellent 432 347 326 412 758 375
Inside the facility cleanliness including toilets
Moderate/bad/very bad 123 49.6 0.0024 115 474 0.6780 238 485 0.0103
Good/excellent 590 34.9 392 449 982 389
Available space in waiting and examination
rooms
Moderate/bad/very bad 204 45.6 0.0106 138 453 0.9600 342 455 0.0857
Good/excellent 524 34.2 376 45.6 900 38.9

* moderate, bad, or very bad quality of life petiep.
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Table 6 —Multiple regression results using self-rated duabf life as the response

variable by sex. Brazil, 2008.

Sex
Male Female

Beta p-valor Beta p-valor
(Intercept) 2.385 0.000 3.265 0.000
Age (years) - - -0.012 0.027
Schooling 0.116 0.000 - -
Economic clasqABEP2008) - - 0.153 0.016
Work situation 0.214 0.001 0.246 0.004
Problems related to animus status -0.289 0.000 -0.332 0.001
Worsening of appearance -0.146 0.045 -0.227 0.006
Feelings of loneliness -0.064 0.021 -0.123 0.005
Satisfaction with friends’ relationships 0.165 0.005 0.292 0.001
Satisfaction with sexual life 0.129 0.000 - -
Work-related losses -0.113 0.004 - -
Spouse-related losses (lack of spouse supportigarctd) - - -0.163 0.038
Score of overall satisfaction with health care* 0.008 0.000 0.006 0.010
Time on ART (years) - - 0.036 0.002

*Mean of the three evaluation scores (physicias&siance, health service and SUS).
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VI - Consideragdes Finais

Na primeira parte do presente trabalho, foi feiteawanalise das informacdes do
Sistema de Controle de Exames Laboratoriais (SIS@&ta quantificar a proporgéo
de pacientes que inicia tardiamente o tratamentm emti-retrovirais no Brasil.
Verificou-se que a proporgéo de pacientes que chegasistema de salde em estadio
avancado da doenca é bastante elevada, indicamelteasidade de desenvolvimento de
estratégias para promover o diagnostico da infepemHIV no pais.

Com base nos dados da ultima Pesquisa de Conhaojmditudes e Praticas
da Populacdo Brasileira (PCAP), realizada no Bewil2008, a proporgcéo de pessoas
gue ja se testaram para o HIV pelo menos uma vemag de 38% (29% para 0 Sexo
masculino e 47% para o sexo feminino). No mesmaléritp, foi indagado se o
individuo testado poderia informar o resultado éstd. Entre esses, a propor¢do de
resultados positivos (de acordo com as respostiesy#oi de 7,3 por 1000 (dados néao
publicados).

A proporgdo de resultados positivos na PCAP-2008ifio pouco superior a
taxa de prevaléncia do HIV na populacéo brasiléra/1000) estimada mediante o
Estudo- Sentinela Parturiente (Szwarcwald et @082 sugerindo que entre 0sS
individuos que ja se testaram estdo incluidoslasseb maior risco.

O desconhecimento sobre o estado sorolégico estrdactados é uma barreira
importante para o efetivo controle da epidemia lj#iison et al.,, 2008). Por outro
lado, € um dos principais fatores associados as@tna chegada dos pacientes ao
sistema de saude, dificultando também o seu trati@mmnama vez que a resposta aos
anti-retrovoirais € pior nos pacientes que inici@atamento com baixa contagem de
células CD4+ (Egger, 2003). Em estudo sobre ader@&actratamento entre pacientes

de aids em um estado brasileiro do Nordeste, evideise que 52% chegavam aos
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servicos com alguma condicao indicativa de imuriogifcia, sendo que a internagao
hospitalar anterior ao inicio do tratamento foi dos fatores associados a interrupcéo
da terapia (Brito et al., 2006).

A deteccédo precoce da infecgcdo pelo HIV no Brasil aumentado nos dltimos
anos. Atribui-se aos seguintes motivos: ampliagéacabertura de teste de HIV no
atendimento pré-natal; promo¢do de campanhas {farafeMunicipal de Curitiba,
2006); facilidade de acesso na rede basica de ;saudecos tecnolégicos, como 0s
testes rapidos, que permitem saber o resultadocopauutos apés a sua realizagéo; e
estratégias de prevencdo acarretando no crescirdantmanda espontanea. Fato é
que a cobertura de teste de HIV na populacéo bnasgexualmente ativa aumentou de
28%, em 2004 (Brasil, 2006), para 38%, em 2008dsladio publicados), com dados
comparaveis aos dos Estados Unidos (CDC, 2007).

Porém, a cobertura de teste de HIV ainda é ingufiei para captar parte
expressiva dos infectados pelo HIV, que permaneassmtomaticos durante o longo
periodo de laténcia. A andlise dos dados do SIS@Eperiodo 2003-2006, realizada
no primeiro artigo que compde essa tese, indiceuagoroporcao de individuos virgens
de tratamento que ja tém presenca de sintomasiomd@os a aids ou chegam ao
servico de saude com contagem de CD4 inferior a @0nm3 era de 41%. A
proporcao elevada é merecedora de atencao, j&eduata de um pais onde os testes de
deteccdo do HIV, os exames de contagem de lin®ditoD4+, bem como a terapia
ARV, séo oferecidos gratuitamente para a populagéo.

No Brasil, o retardo na deteccdo da infeccdo peld bicorre com mais
freqUéncia entre os individuos do sexo masculinagueles com mais de 50 anos de
idade, pois as mulheres em idade fértil tém a opatade de realizar o teste de HIV

durante o pré-natal, favorecendo também a captalgBo parceiros infectados,
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geralmente com idade inferior a 50 anos. Da mesmnaaf, as desigualdades na
cobertura de teste de HIV no pré-natal por Granelgid®, significativamente menores
nas regidbes Norte e Nordeste (Szwarcwald et aD8)20se refletem em maiores
proporcdes de retardo na introducdo da terapiaradgduos infectados exatamente
nestas duas regioes.

No primeiro artigo, concluiu-se que para o controbgs efetivo da epidemia e o
aumento do impacto da terapia ARV, faz-se necessaridesenvolvimento de
estratégias para promover o teste de HIV em algumgfes do pais, e em
determinados segmentos populacionais, sobretude @st individuos que ndo se
sentem em risco.

Na segunda parte da tese, foram analisados os dadaguérito populacional
realizado em 2008, em uma amostra probabilisticaadéentes em terapia ARV de
abrangéncia nacional. O inquérito teve o objetigmabde analisar a qualidade de vida
dos pacientes e avaliar o desempenho da assisi@ingi@a em saude, do ponto de
vista do usuério.

Alguns resultados de morbi-mortalidade da terapRVAno Brasil j4 tinham
sido investigados anteriormente. Tanto no que $erereda mortalidade quanto a
mortalidade, foram nitidos os avancos conseguidésram obtidos ganhos
significativos na sobrevida dos pacientes de dulizrifis et al., 2003; Guibu et al.,
2008) e no decréscimo da taxa de hospitalizacéasdi@ni et al., 2007). A partir dos
progressos alcancados, os indicadores subjeti@isscomo a percepcédo da qualidade
de vida e o grau de satisfacdo com a assistéressapia, tomaram maior vulto.

O questionario sobre qualidade de vida foi origmaite proposto pela
Organizacdo Mundial da Saude, e posteriormenteoidado mediante realizacdo de

pesquisa qualitativa entre pessoas vivendo com aitl§/ profissionais de saude e
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outras pessoas que prestam assisténcia aos pac{@itsOQOL HIV group, 2003;
WHOQOL HIV group, 2004). Os aspectos incluidos fioraresenca de sintomas,
aparéncia fisica, atividade sexual, trabalho, B#@du social, revelacdo do estado
soroldgico, preocupagdo com a morte e sentimentufga. No Brasil, a tradugédo do
guestionario foi feita em duas versdes (complet@beviada), tendo-se validado o
instrumento em estudo com 308 pacientes em difesezgtadios da doenca (Zimpel e
Fleck, 2007).

Alguns trabalhos brasileiros recentes dedicaram-davestigar aspectos da
gualidade de vida entre as pessoas vivendo comakily/{Razera et al., 2007; Reis,
2008; Santos et al., 2008). Nenhum deles, entettete abrangéncia nacional.

O estudo aqui apresentado foi realizado com paseatendidos em unidades
de dispensacdo de medicamentos escolhidas, prisbehihente, em todo o territorio
brasileiro. Além disso, trouxe a perspectiva ddism@os dados vis-a-vis 0s resultados
obtidos na Pesquisa Mundial de Saude, pesquisaagalna populacdo brasileira, no
ano de 2003, tanto no que diz respeito a autoapéido estado de salude em diversos
dominios, como também ao grau de satisfacdo cossist@ncia publica de saude em
diferentes aspectos.

Os resultados de morbidade percebida, apresentedastigo 2 que compde
esta tese, foram também bastante encorajadoregeEah) a auto-avaliagdo do estado
de saude dos pacientes em TARV foi melhor do queneontrada na populacdo
brasileira (Szwarcwald et al., 2005), mesmo padendo-se as distribuicbes por sexo
e faixa etaria.

As tendéncias da auto-avaliacdo do estado de spOdesexo e nivel
socioecondmico entre 0s pacientes de aids forarb&amnrconsistentes as obtidas na

populacdo brasileira (Szwarcwald et al., 2005, LDusta et al., 2003) e as
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encontradas na literatura internacional (Franle.e2003), com percepg¢des piores para
0 sexo feminino e para os individuos de mais baixalicdo social.

Apesar da boa auto-avaliagdo do estado de saudpaper dos pacientes em
TARV, o0s sentimentos de tristeza e depressao queateupacdo e ansiedade em grau
intenso ou muito intenso apresentaram percentuais Imais elevados que o0s
encontrados para a populagcao geral. As proporgdgsadl intenso ou muito intenso de
sentimento de dor ou desconforto, problemas comno & indisposi¢cdo ao acordar e
durante o dia também foram bem mais altas quefasdas pela populagéo brasileira
(Szwarcwald et al., 2004). Esses resultados sugguenapesar de mais da metade dos
pacientes auto-avaliarem bem sua salde, uma bteagiada ndo superou 0s traumas
psicolégicos causados pelo diagnéstico de HIV/aidsimpacto sobre as perspectivas
de vida.

Entre os fatores mais associados a percepcao iprefzpropria saude, além
dos indicadores de nivel socioecondémico, destacaeaas caracteristicas dos pacientes
relacionadas ao tratamento, como a ocorréncigpaddistrofia, a presenca de sintomas
relacionados a aids, e o pouco tempo em terapia @®io depois de 2007).

O fato das condi¢des clinicas relacionadas aonteattp, como a presenca de
sintomas e o tempo curto em terapia serem desfaisra percepcao boa do estado de
saude, nos remete aos resultados encontrados meinariparte desse trabalho, e
enfatizam, uma vez mais, a importancia da introdugéecoce dos medicamentos
ARV.

Ja no que se refere aos efeitos adversos do tmat@nsfo ainda severos e
afetam o estado de saude, principalmente os de kango como a lipodistrofia. Nesse

sentido, o melhor conhecimento dos medicamentesetntvirais e suas combinacdes
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em esquemas de tratamento € essencial para mai&tivadade e a aderéncia a terapia
ao menor custo para os pacientes (Galindo Puedio 2006).

No que diz respeito a auto-avaliagdo da qualidadeidh, dimensdo analisada
no terceiro artigo desta tese, as avaliagfes tanfitsam boas. Mais do que a metade
dos pacientes em TARV considera sua vida com bahdaale, o que representa mais
um resultado subjetivo bastante incentivador paa @bntinuidade a politica de
distribuicdo de medicamentos, gratuitamente, pel8.S/ale destacar que a proporcao
de pacientes que teve avaliagdo boa da qualidast@ladoi semelhante a encontrada
na Austrélia, pais desenvolvido com melhores cdrdigle vida.

Impressionam, porém, as perdas sociais citadass pgézientes. Grande
percentual teve perdas associadas ao trabalho, ageala do emprego, mudangas na
posicdo ocupacional e piora na situacao financgira, afetaram a qualidade de vida,
sobretudo a dos homens. As mulheres queixaramese, ictensidade, das perdas
relacionadas ao conjuge, como a falta de apoimdganheiro e a separagéo conjugal,
que influenciaram negativamente a auto-percepcé@upalédade de vida.

Atualmente, apesar do bom controle da infec¢ao anéelio uso medicamentos,
pode-se dizer que ndo existe cura para a doengamg®os em curto prazo, e que este
tera que ser seguido pela vida toda. Dado queantemto € para a vida, questiona-se o
afastamento dos pacientes do trabalho, mesmo aqugle estdo aptos para as
atividades laborais.

O suporte social € um outro aspecto que precisaakorado. Dificuldades em
se relacionar com amigos, falta de apoio de anegoarentes, sentimentos intensos de
solidao, insatisfacdo com a vida social, sdo proatefrequentemente citados pelos
pacientes em terapia ARV. Adicionalmente, cerca whe terco dos pacientes

experimentou o sentimento de discriminacdo, sejgpade da comunidade, amigos ou
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familia. Estes problemas podem ser vistos comoflexme do estigma associado a
doenca e a dificuldade de expor a sua condi¢aoeio social (Santos et al., 2007).

A analise dos dados do inquérito brasileiro engrgacientes em terapia ARV
apontou para uma avaliagdo boa do SUS, de maners. @s maiores graus de
satisfacdo corresponderam as variaveis que expressatisfacdo com o atendimento
recebido pelos profissionais de saude, enquantmesores foram relacionados ao
acesso e as condi¢cbes dos servicos de saude. Ascaéga dos pacientes de aids,
quando comparadas as da populagédo brasileira (@oatel., 2005), foram sempre
melhores, com exce¢ao do tempo de acesso ao sdevsgande.

Quanto aos aspectos relativos aos servigos de ,saudésponibilidade de
medicamentos teve nivel de satisfacdo bem altoolmarando os resultados de
pesquisa de avaliacdo farmacéutica entre pesseasda com HIV/aids no Municipio
do Rio de Janeiro (Oliveira et al., 2002). O indmade disponibilidade teve valor de
95%.

Os problemas do acesso geografico e do tempo deaeppra a consulta, que
receberam as piores avaliagoes, corroboram os egldadoutros estudos no Brasil, que
evidenciaram a deterioracdo da qualidade dos sarde saude. O trabalho de Assis e
colaboradores (2003) revelou que as principaisx@serelacionadas ao atendimento
médico foram: demora no atendimento; varias idadoaal de atendimento para
conseguir o servigo; e a falta de garantia de guiseos exames ou mesmo de
continuidade de tratamento. Segundo os autoresdifesildades de acesso se
relacionam as desigualdades nas distribuicfesetoefibios, tendo como consequéncia
a deterioracdo da qualidade da atencéo prestadsgenagos publicos.

J& na analise conjunta entre a percepcéo da qdeldkavida e a avaliagdo do

desempenho do sistema de saude nos seus difeasygestos, 0 peso maior da
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insatisfagdo recaiu ndo sO nas dificuldades desacess servicos de saude, mas
também na habilidade do médico e na livre-escolhapibfissional de saude. A
insatisfacdo dos usudrios quanto aos aspectosior@dos ao meédico, inclusive
afetando a sua percepcao da qualidade de vidad tarm problemas como as relagdes
médico-pacientes, que ndo podem ser solucionadadgia de autonomia do sujeito
na escolha do médico que lhe presta assisténdia.pEstica do SUS nao incentiva a
participacdo do paciente no seu processo assigteacpode, inclusive, prejudicar a
aderéncia ao tratamento (Herrera et al., 2008)infedsdo da qualidade da assisténcia
prestada deve levar em consideracdo quem a dafinese concebendo um servico de
alta qualidade se o usuario ndo estiver satisfaiterman & Nadanovsky, 1992).

Guimarées e colaboradores (2008) realizaram esmdBelo Horizonte, Brasil
para analisar as dificuldades enfrentadas pelasmas em terapia ARV. A avaliagéo
foi realizada na primeira e na terceira visitas. reacbes adversas e problemas em
agendar a consulta foram as principais dificuldagemtadas. Na terceira visita, além
dos fatores relacionados ao tratamento e condididdicac do paciente, a pouca
compreensao da orientacdo médica teve peso rede\eniaitizando o papel do médico
para o progresso do tratamento.

Ainda no que se refere a avaliacdo do desempemisJ&, um outro resultado
importante diz respeito a grande proporcéo de pseajue nao recebem assisténcia de
outros servicos de saude, como odontologia, assiatésocial, consultas médicas
especializadas, fisioterapia e psicoterapia. A dementacdo da assisténcia prestada
aos pacientes de aids com outros servigcos de gmgte beneficiar o seu bem-estar.
Contudo, apesar da proporcao elevada de paciemeetiop problemas relacionados ao

estado de animo, como depressdao e ansiedade, esequevelaram fortemente
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associados tanto a percepcdo do estado de saudea@valiacdo da qualidade de
vida, é relativamente pequena a proporc¢ao de gasigue recebem psicoterapia.

No novo contexto da epidemia de aids no Brasilyekipo entender que o0s
individuos infectados pelo HIV estdo vivendo maigor muitos anos. Neste sentido,
as estratégias a serem desenvolvidas devem s@idd#i ndo s6 a garantir a
universalidade da terapia, mas também devem enfocaralidade de vida e o bem-
estar dos pacientes. Os resultados apresentadastess mostram que a melhoria da
assisténcia prestada em determinados aspectos dqta® a capacitacdo dos
profissionais de saude, a revisdo das relagcbescopdriente, a facilitagdo do acesso
as unidades assistenciais e a oferta de terapmaple@mentares), a promocao da
inclusdo social, 0 maior suporte social e o estntld apoio familiar, e intervencdes
para diminuir as perdas relacionadas ao trabalaosebens materiais, sdo certamente
fatores que podem contribuir a melhorar a qualidkdeida dos pacientes vivendo com

HIV/aids no pais.
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ANEXO |

Aprovacéo do projeto “Pacientes em terapia anti-ragbviral: Resposta do
sistema de saude e qualidade de vida” pelo Comité dtica em Pesquisa da
Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca daiRdacédo Oswaldo

Cruz (CEP/ENSP)

121



" Minixlorio da Saide -

PHIRUZ ELE 7 M Sk TT AT Ml
PLREG AT,
EHSF
F sk prg e Orenrpiekcr Cruk
Exsoka Maclondl da Sadde Poblea Sarghko Arcuca
{ipmils de Etica om Feagqulsa

Rio de Tameio. 04 de degembro de 3007,

0 Cornitd de Frica em Fesuise da Escala Nacional de Saide Tablica Sergio Arouca -
CEF/ENSP, constitiida nos Tormey de Resoluglio CN5 7 19606 &, devidamente regstradn
na Comissdn Macional de Fiica em Pesguisa - CONEP, receben, analisou & omrtiv parécer
sobre 2 documentagin relerente ap Protocolo de Pesquiss, conforme abaixo, dischminado

1

PROTOCOLO DE PESOUTSA CEP/ENSE - N*. 138/07
CAAE: D142, 00310537157

Titulo do Projeto: "Pacientes de AIDS em tevapia anti-retroviral: Kesposia do sistema
di sande ¢ qualidade de vida™

Classificacio po Floxograma: Crupo HE
Pesquisador Respanagvel: Paulo Roberto Borpes de Souza Fanior
Oricntzdory Uélia Landmann Sowardwald

Institwigin onde s realizard: Escola Nacional de Ssode Poblica Sergio Arouca -
ENSP. Fioeruz

Nizea de recebimento no CEP-ENSP: 17/ 097 2007
Data de apreciacio: U3/ 10 /2007
Parecer do CEF/ENSP: Aprovadn.

Reossaltamos que o fresquisador responsivel por cste Protocain de Pesquisa devera
aprescntar 2 este Comité de Etice nm relatdrio das atividades dezervolvidas no perioda de 12
meded 4 contar da data de sus aprovagae (item P F3d, da resolugdo CNSALS VT 196:08) de
acordo com o modelo disponivel pa pagma du CEP/ENSP na infernct.

Epclarecemos, que o CEP/ENSP deverd sor infirmado de quaisquer fatos relevantcs
finchuinde madancas de méiodo) que alierem o curgo normel do estudo, devendo o
pesquisador justificar caso o mesmo venha A ser interrampido.
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ANEXO I

Questionario do projeto “Pacientes em terapia antretroviral: Resposta do

sistema de saude e qualidade de vida”
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Pacientes em terapia Anti-
Retroviral no Brasll: resposta do
sistema de saude e qualidade de

vida

PN DST e Aids

Fundacéo Oswaldo Cruz

Ministério da Saude, 2007
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MODULO A: INFORMACOES SOCIO-DEMOGRAFICAS

Vocé estd fazendo

AQ tratamento com | 1 1 sim > [ N3o Se _2: ) !Encerre 0
medicamentos  anti- guestionario
retrovirais ?

Qual o] seu

Al municipio de
residéncia ?

A2 Sexo? 1. 0 Masculino 2. O Feminino

A 3. Qual a sua idade ? anos

1. [0 Nunca foi casado(a)
2. [0 Casado(a) atualmente
Qual o seu estado | 3. [0 Vive com companheiro(a) atualmente
A4 .
conjugal? 4. [ Separado(a)
5. U Divorciado(a)
6. [ Vilvo(a)
1. [0 Analfabeto / menos de um ano de instrucao
Qual foi o curso 2. [0 Elementar incompleto (12 a 32 série)
. 3. [0 Elementar completo e fundamental incompleto (42 a 72 série)

A 5. mais elevado que . ——

completou? 4. [ Fundamental completo e ensino médio incompleto
5. [0 Ensino médio completo e superior incompleto
6. [1 Superior completo ou mais
Qual a sua cor ou 1. [ Branca
2. Preta
raca?
~ . 3. [0 Amarela

A 6. (Nao leia as 2 0 Pard
alternativas para os 5' ol ‘Zr a
entrevistados) - — nhdigena

6. [ Ignorada
Vocé estd coberto | 1. 0 Sim, como titular

AT. por algum plano de | 2. [ Sim, como dependente
saude ? 3. 0 Néo

Agora gostaria de lhe fazer perguntas sobre o saalho.

1. O Servidor publico
2. [0 Empregado com carteira de trabalho
A8 Qual é a sua situacdo | 3. [1 Empregado sem carteira de trabalho
' de trabalho atual ? 4. [ Trabalha por conta prépria
5. OO Empregador
6. [1 Nao trabalha atualmente Se 6: va para A 10
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Nos dltimos 12

a renda do
entrevistado)

. 1 R$1140,00-R$1999,00

. 1 R$2000,00-R$4999,00

. 0 R$5000,00 e mais

. Vé para
A9. meses, qual foi sua A1l
principal ocupagdo? [Anotar a ocupacéo]
1. 0 Dona de casa / cuidando da familia
o ~_ | 2. 0 Procurou, mas ndo conseguiu encontrar trabalho
Qual a principal razao 3. O Trabalhos ndo remunerados
de vocé ndo estar . .
A 10. trabalhando 4. [0 Estudos / treinamento
atualmente? 5. [0 Aposentado por tempo de servico
6. [1 Aposentado por doenca / incapacitado para o trabalho
7. 0 Outro
0. [ Nao tem rendimentos
1. 0 R$1,00- R$379,00
:\S‘;ar'g:g;‘?ﬁerﬂsuaﬁ" , @ [ 2. 0 R$380,00- R$759,00
A11. (considerar somente i [J R$760,00-R$1139,00
5
6
7

. 0 Nao sabe / Nao informa
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MODULO B: INFORMACOES DO DOMICILIO

Neste médulo, vou lhe fazer perguntas sobre o seud  omicilio.

1. 0 Um domicilio particular permanente
2. 0 Um albergue
B 1. Vocé mora em: 3. 1 Uma penséo Se 2, 3, 4 ou 5: Va para
4. 0 Uma republica 0 Médulo C
5. 0 Outro
No seu domicilio, qual é o
ndmero de comodos ?
B 2. S&o considerados cémodos,
0s quartos e salas do seu
domicilio.
Por favor, indique quais destes bens existem no seu domicilio:
B 3. Televisao em cores? 1.0 Sim Quantos? 2.0 Nao
B 4. Aparelho de som (radio)? 1.0 Sim Quantos? 2.0 Nao
B 5. Banheiro? 1. O Sim Quantos? 2. [0 Nao
B 6. Carro? 1. O Sim Quantos? 2. [0 Nao
B7. Empregada mensalista? 1.0 Sim Quantos? 2.0 Nao
B 8. Maquina de lavar roupa? 1.0 Sim Quantos? 2.0 Nao
B 9. Video cassete ou DVD? 1. O Sim Quantos? 2. [0 Nao
B 10. Geladeira? 1. O Sim Quantos? 2. [0 Nao
Freezer (aparelho
B 11. independente ou parte da|l1. [ Sim Quantos? 2.0 Nao
geladeira duplex)?
B 12. Linha de telefone fixo? 1. O Sim Quantos? 2. [0 Nao
B 13. Linha de telefone celular? 1.0 Sim Quantos? 2.0 Nao
B 14. Computador? 1.0 Sim Quantos? 2.0 Nao
B 15. Forno micro-ondas? 1.0 Sim Quantos? 2.0 Nao
B 16. Maquina de lavar prato? 1.0 Sim Quantos? 2.0 Nao
Agora vamos falar sobre os moradores do seu domoicil
B 17. Vocé mora sozinho? 1.0 S'Nm Se 1: Va para o Modulo C
2. [0 Nao
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1. [0 O préprio
2. [ Cbnjuge ou companheiro(a)
Quem é a pessoa | 3.0 Filho(a) : .
B 18. | responsavel pelo | 4. O Pai/mée I\S/I%dullb CVa para
seu domicilio? 5. 0 Genro ou nora
6. [1 Outro parente
7. [ Outra pessoa que nao seja parente
1. [0 Analfabeto / menos de um ano de instrucao
Qual o grau de | 2. Elementar incompleto (12 a 32 série)
B 19 instrucdo da pessoa | 3. [0 Elementar completo e fundamental incompleto (42 a 72 série)
" | responsével pelo | 4. 00 Fundamental completo e ensino médio incompleto
seu domicilio? 5. O Ensino médio completo e superior incompleto
6. [1 Superior completo ou mais
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MODULO C: CARACTERISTICAS DO PACIENTE

Agora vou fazer algumas perguntas sobre vocé comaente e 0 seu tratamento.

Quando vocé fez o primeiro teste

clL de HIV com resultado positivo ? / (més/ano). [ Néo sabe.
1. OO0 Exame pré-operatorio
2. O Solicitacdo do empregador / processo de admisséo no trabalho
3. O Inicio de nova relacdo
4. [J Parceiro infectado
) R 5. OJ Presenca de sintomas
co O que motivou vocé a fazer este [ Exame de rotina
teste ? — - po -
7. 0 Exposicdo a alguma situagdo de risco
8. O Pré-natal
9. O Pedido médico
10. [J Curiosidade
11. [0 Outro (Especifique) [1 Nao sabe.
Ccs3. %Je&::rt]ggo p(\allcz)calvagha que  foi / (més/ano). 1 N&o sabe.
1. 0 Sexo com homem
2. [0 Sexo com mulher
c4 |COmo vocé acha que foi|3. O lInjetando drogas
infectado pelo HIV ? 4. O Derivados de sangue
5. [0 Outro (Especifique) [1 Nao sabe.
Vocé ja apresentou  algum
C5t. problema de salde relacionado a|1. J Sim 2. [0 Néo 3.0 N&osabe |Se2ou3:VaparaC7
aids?
Quando vocé apresentou o
C 6. primeiro problema de saude / (més/ano). 1 N&o sabe.
relacionado a aids?
Quando foi a Ultima vez que vocé
CT7. fgz 0 exame de coptagem de / (més/ano). L1 N&o sabe.
D4 para avaliacdo de
tratamento?
Vocé sabe me dizer qual a
cs. contagem de CD4 no dultimo cel/mm?® [0 Nao sabe.
exame?
Nos ultimos 12 meses, vocé fez
co. algum exame de contagem de [0 Nao sabe.
CD4 em laboratério privado?
Quando vocé comegou O
C 10. |tratamento com medicamentos / (més/ano). [0 Nao sabe.

para aids (anti-retrovirais)?
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Vocé tem ou teve algum efeito [1. [ Sim
C 11. |colateral (ou reacdo) relacionado|2. [ Néao Se 2: Vapara C 14
ao uso de medicamentos? 3. [0 N&o sabe
Vocé tem ou teve algum sinal de [1. [ Sim
c12. Iipodistrofia, (Emagrecimento no|2. [0 Néao Se 2 ou 3: Va para C 14
rosto e acumulo de gordura em ~
3. [ N&o sabe
outras partes do corpo)?
C13 Vocé fez preenchimento com ; S Zg‘)
" | Metacrilato ? : -
3. 1 Nao sabe
Vocé mudou alguma vez de
C 14, |€SAuema de tratamento com anti- [ 1. [J Sim. > [ N3o 3. [ N3o sabe Se 2: Va
" | retrovirais (mudou de | Quantas vezes ? ' ' para C 16
medicamentos)?
1. O Intolerancia/efeito colateral/reacdo a algum dos medicamentos
2. O Lipodistrofia
) ] ] 3. [ Falha no tratamento
Se sim, quais os motivos da|4 7 Simplificacdo ou redugdo no nimero de comprimidos (capsulas)
ultima mudanca de esquema de 5 [7 vocé no conseguia seguir o tratamento recomendado
C 15. |tratamento com anti-rerovirais? 5 " v/océ pediu para mudar de esquema de tratamento
(podem ser marcadas varias |7 ] Falta de medicamento no servico
opgoes) 8. [1 Decisao médica
9. [J Outro [] N&o sabe
1.
2.
|0  Informado
Qual o seu esquema atual de 3 | ont
tratamento anti-retroviral  ? ' i pelo paciente
C 16. | (Escrever 0 nome dos :
medicamentos anti-retrovirais e se |- O Copiado d
possivel, olhar a receita médica) ; -oprado - da
5. receita médica
[J N&o sabe
Quantos comprimidos
C 17. |(Céapsulas) vocé tem que tomar [0 Nao sabe
por dia , neste esquema?
Vocé costuma tomar todos o0s
C 18. |comprimidos, deste esquema,| 1.0 Sim 2. Néao
todos os dias?
Quantos comprimidos (Capsulas)
C 19. |vocé tomou nas ultimas 72 horas
(3 dias)?
Algum ou alguns desses
comprimidos interferem no seu
C 20. |padrdo alimentar ? 1.0 Sim 2.0 Nao

(por exemplo, tém que ser
ingeridos em jejum).
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MODULO D: ESTADO DE SAUDE

As perguntas deste médulo sdo sobre sua saude eal.ge

Em geral, como
D 1. vocé avalia sua | 1.0 Excelente | 2. 0 Boa 3. 0 Moderada | 4. O Ruim 5. O Péssima
salide atualmente?

Em geral, como
vocé avalia sua

D 2. . 1. OO0 Excelente | 2. 0 Boa 3. 0 Moderada | 4. O Ruim 5. O Péssima
capacidade para o
trabalho ?
Em geral, como

D3 vocé avalia  sua 1. O Excelente | 2. [0 Boa 3. 0 Moderada | 4. O Ruim 5. O Péssima

aparéncia fisica,
atualmente ?

Agora gostaria deperguntar sobre as dificuldades que vocé enfreimédjtualmente. Podificuldades eu quero dizer preciss
fazer mais esforco, ter mal estar ou dor, ou léidida maneira como vocé realiza suas atividadegtmmente.

Em geral, que grau
de dificuldade vocé
D 4. tem para realizar | 1. . Nenhum 2.0 Leve 3. [0 Moderado | 4. O Intenso | 5. [ Muito intenso
suas atividades de
rotina ?

Em geral, que grau
de dificuldade vocé
tem para seguir o
seu tratamento ?

D 5. 1. 00 Nenhum 2.0 Leve 3. 0 Moderado | 4. O Intenso 5. O Muito intenso

Nos ultimos 30 dias,
quantos dias deixou
de ir ao trabalho por
D 6. motivo de salde , dias (colocar zero para nenhum dia)
incluindo dias para
consultas médicas ou
hospitalizacées.

5. 0 Nao estava trabalhando
neste periodo

Dores no corpo

Em geral, nos ultimos
30 dias, em que grau
D7. vocé teve dores no | 1.0 Nenhum | 2. Leve 3. 00 Moderado | 4. [ Intenso 5. O Muito intenso
corpo  ou sentiu
desconforto ?
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Locomocao

Em geral, nos ultimos
30 dias, que grau de
dificuldade vocé teve
para se locomover ?

D 8.

. O Nenhum

. O Leve

. 0 Moderado

. O Intenso

. 0 Muito intenso

Em geral, nos ultimos
30 dias, que grau de
Do. dificuldade vocé teve
para realizar
atividades fisicas ?

. O Nenhum

. O Leve

. [0 Moderado

. O Intenso

. O Muito intenso

Cuidados Pessoais

Em geral, nos ultimos
30 dias, que grau de
D 10. dificuldade vocé teve
para se cuidar , como
se lavar ou se vestir?

. O Nenhum

. O Leve

. 0 Moderado

. O Intenso

. 0 Muito intenso

Em geral, nos ultimos
30 dias, que grau de
dificuldade vocé teve
para manter uma
aparéncia asseada
e arrumada ?

D 11.

. O Nenhum

. O Leve

. 0 Moderado

. O Intenso

. 0 Muito intenso

Relacbes Pessoais

Em geral, nos ultimos
30 dias, que grau de
dificuldade vocé teve
D 12. para se relacionar
com outras pessoas
ou em participar da
comunidade?

. O Nenhum

. O Leve

. [0 Moderado

. O Intenso

. O Muito intenso

Cognicao

Em geral, nos ultimos
30 dias, que grau de
dificuldade vocé teve
para se concentrar
ou lembrar das
coisas ?

D 13.

. O Nenhum

. O Leve

. [0 Moderado

. O Intenso

. O Muito intenso

Em geral, nos ultimos
30 dias, que grau de
dificuldade vocé teve
para aprender uma
nova tarefa ? (como
D 14. aprender como
chegar em um lugar
desconhecido,
aprender um novo
jogo, aprender uma
nova receita)

. O Nenhum

. O Leve

. [0 Moderado

. O Intenso

. O Muito intenso
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Sono e Energia

Em geral, nos ultimos
30 dias, em que grau
vocé teve problemas
no sono, como
dificuldade Para | 4 M Nenhum | 2. O Leve 3. [0 Moderado | 4. O Intenso | 5. [0 Muito intenso
adormecer, acordar
freqUentemente a
noite ou acordar
muito cedo pela
manhd?

D 15.

Em geral, nos ultimos
30 dias, em que grau
vocé teve problemas
por ndo se sentir
D 16. descansado e | 1.0 Nenhum | 2. [ Leve 3. 0 Moderado | 4. O Intenso | 5. I Muito intenso
disposto durante o
dia (sentindo-se
cansado, sem ter
energia)?

Estado de Animo

Em geral, nos dltimos
30 dias, em que grau
D 17. vocé se sentiu triste, | 1. [0 Nenhum 2.0 Leve | 3.0 Moderado | 4. [ Intenso | 5. [J Muito intenso
cabisbaixo(a) ou
deprimido(a) ?

Em geral, nos dltimos
30 dias, em que grau
D 18. | vocé se sentiu | 1. J Nenhum 2.0 Leve | 3.0 Moderado | 4. O Intenso | 5. 1 Muito intenso
preocupado(a) ou
ansioso(a) ?
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MODULO F: DESEMPENHO DO SISTEMA DE SAUDE

Quantas vezes vocé
F1. consultou o médico nos vezes
Gltimos 12 meses ?
1. [0 Veio direto ao servi¢o de salde, sem marcar consulta
Qual foi o procedimento 2.0 Aggndou o.atendiment.o previamente. : _
E 2. para conseguir a sua | 3- [ Foi encaminhado ou ajudado por equipe de salde da familia
consulta de hoje ? 4. [ Foi encaminhado por outro servi¢co ou profissional de saude
5. [0 Outro
. 0. O Nenhum
A a. Para pegar a senha? h min ~ .
F3 Qual o tempo que vocé ficou N&o precisou de senha
" |em fila de espera b. Depois que pegou a senha .
até ser atendido? —h____ min 0. L Nenhum
Fa Quanto tempo vocé leva da horas minutos
) sua residéncia até aqui?
Além dos anti-retrovirais, o
F 5. profissional de salde 1.0 Sim 2. Néo Se 2:vaparaF 7
prescreveu algum
medicamento ?
Em geral, vocé tem tido
dificuldades em obter
Fp. |9ratutamente %11 Osim 2.00 N&o
medicamentos prescritos
que nao sejam os anti-
retrovirais?
a. Sexo (por ser homem ou mulher) 1.0 Sim 2. 0 Nao
Vocé acha que tem sido b. Idade (por ser muito jovem ou idoso) 1.0 Sim 2. 0 Néo
F 7 pessoas nos Servigos de d Classe SOCial 1 I:l S|m 2 D Néo
: saude por um desses | e. Cor 1. 0 Sim 2. [1 Néao
motivos? f. Preferéncia sexual 1.0 Sim 2. O Nao
g. Tipo de doenca 1.0 Sim 2. [0 Nao

h. Outro

134




F 8. |[De um modo geral, como vocé avalia o atendimento médico nos servicos publicos de saude , desde que
vocé iniciou o seu tratamento para aids:
- - 1. 2. 3. 4. 5. 9.
a. As habilidades do médico [1 Excelente | Bom [1 Regular | Ruim [1 Péssimo [ [ N&o sabe
b. O respeito na maneira do
médico erlJ”n recebé-lo e trata- L 2. 3. 4 > o 9. .
o O Excelente |0 Bom [O Regular | Ruim 00 Péssimo |0 N&o sabe
c. A clareza nas explicagbes | 1. 2. 3. 4. 5. 9.
do médico [1 Excelente | Bom [1 Regular | Ruim [1 Péssimo [ [ N&o sabe
d. A disponibilidade de tempo
para fazper perguntas sobrepo L 2. 3. 4 > s 9. .
[0 Excelente | Bom [0 Regular | Ruim [J Péssimo | [ N&o sabe
seu problema ou tratamento
e. A possibilidade de obter
informacdes sobre outros| 1. 2. 3. 4, 5. 9.
tipos de tratamento ou|l Excelente | Bom [ Regular | Ruim 00 Péssimo |0 N&o sabe
exames
lomada do decisses sobre o & 2 s 4 s e
1 Excelente | Bom ] Regular | Ruim 1 Péssimo |1 N&o sabe
seu tratamento
g. A possibilidade de falar em| 1. 2. 3. 4, 5. 9.
privacidade com o médico [1 Excelente |[JBom [1 Regular | Ruim [1 Péssimo | [ N&o sabe
F 9. | De um modo geral, como vocé avalia o atendimento nos servicos publicos de saide , desde que vocé iniciou
0 seu tratamento para aids:
a. A disponibilidade de|1. 2. 3. 4, 5. 9.
medicamentos [1 Excelente |[JBom [] Regular | Ruim [1 Péssimo | [ N&o sabe
d O tempo gasto com|1. 2. 3. 4, 5. 9.
deslocamento [1 Excelente |[JBom [] Regular | Ruim [1 Péssimo | [ N&o sabe
c. O tempo de espera até ser| 1. 2. 3. 4, 5. 9.
atendido [1 Excelente |[JBom [] Regular | Ruim [1 Péssimo | [ N&o sabe
d A forma como os]l. 2. 3. 4. 5. 9.
atendentes lhe receberam. [1 Excelente |[JBom [] Regular | Ruim [1 Péssimo | [ N&o sabe
e. A maneira como as suas
informacdes foram mantidas L 2. 3. 4. : S - 9. ~
em sigilo 1 Excelente | Bom ] Regular | Ruim 1 Péssimo |1 N&o sabe
f. A liberdade em escolher o] 1. 2. 3. 4. 5. 9.
médico [1 Excelente |[JBom [] Regular | Ruim [1 Péssimo | [ N&o sabe
g. A limpeza das instalacdes, | 1. 2. 3. 4, 5. 9.
incluindo os banheiros [1 Excelente |[JBom [] Regular | Ruim [1 Péssimo | [ N&o sabe
h. O espaco disponivel das
salas pdg epspera e L 2. 3. 4. : S - 9. ~
. 1 Excelente | Bom ] Regular | Ruim [ Péssimo | N&o sabe
atendimento
Qual o grau de satisfacéo
com o atendimento
F 10. médico, em geral, | 1.0J Excelente 2. [0 Bom 3. 0 Regular | 4. Ruim 5. O Péssimo
oferecido pelo sistema

publico de saude (SUS)?
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F 11. [De um modo geral, qual o seu grau de satisfacdo com outros tipos de atendimentos oferecidos pelo sistema
publico de saude/SUS, tais como:
gaomAOtI%”?ég‘e”to 1. 2. 3. 4. 5. 6.
1009 0 Excelente |0 Bom | Regular |0 Ruim O Péssimo 1 N&o recebe
(dentista)?
b. Atendimento
psico-terapico 1. 2. 3. 4, 5. 6.
(psicologo ou [ [0 Excelente | Bom U Regular | Ruim [ Péssimo I N&o recebe
psiquiatra)?
c. Fisioterapia? L 2. 3. 4. > 6.
' pia: [0 Excelente | Bom 0 Regular | J Ruim ] Péssimo [J Nao recebe
d. Assisténcia | 1. 2. 3. 4, 5. 6.
Nutricional? [1 Excelente | Bom 1 Regular | [0 Ruim [1 Péssimo [1 Nao recebe
S el ASSE?;CE? 1. 2. 3. 4. 5. 6.
social)? 1 Excelente |0 Bom U Regular | Ruim [ Péssimo I N&o recebe
Fdicas e 1, 2, 3, . 5, 6.
o 1 Excelente |0 Bom U Regular | Ruim [ Péssimo L1 N&o recebe
especializadas?
Nos dultimos 12 meses ,
F12 precisou ser internado em 1.0 Sim. por vezes 0. 00 N3o Se 0: Ir para 0 Modulo
" | hospital por 24 horas ou|™ por ' G
mais?
Nos ultimos 12 meses,
quantos dias vocé ficou
F 13. [internado (incluindo todas dias 8. [0 N&o sabe
as internacfes ocorridas
neste periodo)?
F14. Quanto  tempo ficou meses dias

internado na dltima vez?
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a. Esperou muito para conseguir a internacéo 1.0 Sim |2.0 Né&o
b. Nao havia hospital especializado 1.0 Sim |2.0 Né&o
C. As habilidades dos profissionais de saude eram 1.0sim |2 0Nzo
inadequadas
d. Teve que ir para outra cidade, pois ndo havia hospital . ~
Na sua altima. | onde morava 1.0 Sim |2.0 Né&o
internacao , vocé | e. Teve que procurar mais de um estabelecimento de . x
F15. |enfrentou alguma destas | saide até conseguir a internagéo 1.0Sim |2.0Nao
dificuldades ? f. Precisou ser transferido 1.0 Sim |2. 0 N&o
g. O plano de saude ndo cobria o procedimento 1.0 Sim |2.[Né&o
h. Nao podia pagar pela internacéo 1.0 Sim |2.[Né&o
i. Ndo podia pagar pelos exames, medicamentos, etc 1.0 Sim |2.[Né&o
j. Foi mal recebido ou Ihe faltaram com respeito 1.0 Sim |2.[Nao
k. Outro
Quanto tempo esperou
F1e. |Pa@  Ser internado : meses dias horas [J Nao sabe
desde a hora que foi
solicitada a internacao?
F17. o , estabfeleumento de 1. O Pdblico 2. O Privado 8. [0 Nao sabe
saude era:
1. [0 Pagou diretamente, sem reembolso, pois o estabelecimento era privado
F18. | Pagou pela internaco? 2. [ Pagou e teve reembolso (parcial ou total) através do plano de saude

3. [ Nao pagou, pois o plano de saude cobria a internacéo

4. [0 N&o pagou, pois utilizou um estabelecimento do SUS
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MODULO G: QUALIDADE DE VIDA

As perguntas deste médulo sdo sobre sua qualidade d

e vida, em geral.

G1

Em geral, como
vocé avalia sua
qualidade de vida
atualmente?

1. O Excelente

2.0 Boa

3. O Moderada

4. [0 Ruim

5. O Péssima

G2

Em geral, o quanto
VOCé se sente
sozinho na vida ?

. O Nada

2. O Pouco

3. O Mais
menos

ou

4. [ Muito

5. O Completamente

G 3a.

Em geral, o quanto
vocé esta
satisfeito com
suas amizades?

. O Nada

2. O Pouco

3. O Mais
menos

ou

4. [ Muito

o

. 0 Completamente

G 3b.

Em geral, o quanto
vocé esta
satisfeito com
suas relagcdes com
outros parentes?

. 0 Nada

2. 0 Pouco

3. O Mais
menos

ou

4. O Muito

)]

. 0 Completamente

G 4.

Em geral, o quanto
vocé conta com
sua familia
guando precisa?

. O Nada

2. O Pouco

3. O Mais
menos

ou

4. [ Muito

o

. 0 Completamente

G 5.

Em geral, o quanto
vocé conta com
seus amigos
guando precisa?

. O Nada

2. O Pouco

3. O Mais
menos

ou

4. [ Muito

5. O Completamente

G 6.

O seu parceiro fixo
sabe que vocé esta
infectado pelo HIV?

.0 Sim

. 0 Nao

. [0 N&o tenho parceiro fixo

G7.

Alguém da sua
familia sabe que
vocé esta infectado
pelo HIV?

R JWIN| -

. O Sim

. 0 Nao

G 8.

Vocé tem algum
amigo que sabe
gque Vvocé esta
infectado pelo HIV?

. O Sim

. 0 Nao

Go.

Em geral, o quanto
vocé esta satisfeito
com a sua vida
sexual?

. 0 Nada

2. 0 Pouco

3. O Mais
menos

ou

4. [ Muito

5. 0 Completamente

138




1. O Auxilio doenga
Quais 0s . . ]
beneficios do | 2. O Aposentadoria por invalidez
governo que lhe
aconteceram 3. O Amparo Assistencial ao Portador de Deficiéncia (LOAS)
relacionados a
G10. | infeccao pelo HIV? . - e
Infec¢ao pelo " | 4. O Passe livre para transporte (isenc¢éo tarifaria)
(podem ser
marcadas  varias | 5- LJ Nenhum
opcdes)
6. L1 Outro
1. [0 Perda de emprego
2. 1 Mudanca de posto no trabalho
3. U Piora na situacgéo financeira
Quais destes | 4. L1 Mudanca de local de moradia
problemas Ilhe | 5. O Discriminag&o por parte da comunidade em gue vive
aconteceram 6. O] Discriminagéo por parte dos amigos
relacionados a | 7. O Discriminacéo por parte da familia
G 11 infecgdo pelo | 8. O Falta de apoio da familia
© | HIVIAIDS? 9. [ Falta de apoio dos amigos
10. [ Falta de apoio do cbnjuge
(podem _ser | 11. [ Separag&o conjugal
marEadas varias | 12, [ Abandono dos estudos
opcdes) 13. I Piora na aparéncia fisica
14. [ Perda de independéncia
15. O] Outro
Quais as | 1. [ Maior apoio social
mudancas 2. [0 Melhor atendimento nos servicos de salde
positivas que |he | 3. [0 Engajamento em movimentos sociais
aconteceram 4. [ Se sentiu especial
relacionadas a | 5.0 Nenhum
G 12. | infecgdo pelo
HIV/AIDS?
(pOdem ser 6. (I Outro
marcadas  varias
opcoes)
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