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Este estudo de revisdo bibliografica objetivou analisar os resumos de artigos cientificos sobre qualidade de vida de
individuos com HIV/aids, indexados no banco de dados National Library of Medicine (MEDLINE), no periodo de 1990 a 2002.
A amostra foi constituida por 124 resumos e analisadas quanto a freqiiéncia de publicagéo, pais onde o estudo foi realizado,
delineamento do estudo, tamanho da amostra, nimero e tipo de instrumento de mensuracdo de qualidade de vida utilizados
no estudo e periodico de publicagdo. Conclui-se que, apesar do aumento consideravel do nimero de publicagbes sobre a
tematica nos Estados Unidos e paises da Europa, no Brasil ela é ainda muito pouco explorada.

DESCRITORES: qualidade de vida; HIV; sindrome de imunodeficiéncia adquirida; armazenamento e recuperacao da informagéo

HIV/AIDS PATIENTS’ QUALITY OF LIFE: A LITERATURE REVIEW

This bibliographic review aimed to analyze the abstracts of scientific articles on HIV/AIDS patients’ quality of life, which
were registered in the National Library of Medicine (MEDLINE) database between 1990 and 2002. The sample consisted of 124
abstracts, which were analyzed for publication frequency, country where the study was carried out, study outlines, sample size,
number of publications, kind of life quality measuring instrument used and periodical in which the study was published. We
concluded that, in spite of a considerable increase in the number of publications on this subject in the United States and
European countries, in Brazil, few scientific articles have been written about it.
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CALIDAD DE VIDA DE INDIVIDUOS CON VIH/SIDA:
UNA REVISION DE LITERATURA

La finalidad de este estudio de revision bibliogréafica fue la de analizar los resimenes de articulos acerca de la calidad
de vida de individuos con VIH/SIDA, indexados en el banco de datos de la National Library of Medicine (MEDLINE) entre 1990
y 2002. La muestra consistio en 124 resumenes, en que analizamos la frecuencia de publicacion, pais donde se realiz6 el
estudio, delineamiento del estudio, tamafio de muestra, niumero de publicaciones, tipo de instrumentos utilizados para medir
calidad de vida y periédico donde fue publicado el estudio. Concluimos que, a pesar del aumento considerable en el nimero
de publicaciones acerca del tema en Estados Unidos y paises europeos, en Brasil, todavia es muy poco explorado.

DESCRIPTORES: calidad de vida; VIH; sindrome de inmunodeficiencia adquirida; almacenamiento y recuperacion de la
informacion
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INTRODUCAO

A identificacdo do Virus da Imunodeficiéncia
Humana (HIV) e da sindrome da imunodeficiéncia adquirida
(aids) ocorreu ha pouco mais de duas décadas, porém, o
numero de pessoas infectadas e doentes tém aumentado
vertiginosamente nesse curto periodo de tempo.

Segundo dados da Organizagdo Mundial de Saude
(OMS), estima-se que cerca de 5 milhdes de pessoas
irdo adquirir o HIV em 2003, resultando numa estimativa
global de 40 milhes de pessoas vivendo com o virus®.
No Brasil, até dezembro de 2002 foram notificados 257780
casos de aids, estimando-se que existem
aproximadamente de 600000 portadores do HIV®.

O HIV é um retrovirus que causa no organismo
disfuncdo imunolégica crénica e progressiva devido ao
declinio dos niveis de linfocitos CD4, sendo que quanto
mais baixo for o indice desses, maior o risco do individuo
desenvolver aids. O periodo entre a aquisicdo do HIV e a
manifestacao da aids pode durar alguns anos, porém,
apesar de o individuo portador do virus estar muitas vezes
assintoméatico, pode apresentar importantes transtornos
na esfera psicossocial, a partir do momento em que fica
sabendo de seu diagndstico.

Alguns estudiosos tém discutido que as diversas
alteracdes que ocorrem no sistema nervoso dos clientes
com HIV/aids, associadas com depresséo e/ou estresse
podem influenciar a evolucao da doenca, e as alteracbes
nos estados psiquicos e sociais podem contribuir para
aumentar a vulnerabilidade biolégica®.

O advento dos anti-retrovirais, para o tratamento
dos individuos com HIV/aids, vem proporcionando aumento
no tempo de sobrevida, porém, seu alto custo e inimeros
efeitos colaterais associados a inexisténcia de cura para
a doenca tém direcionado investigacdes sobre o impacto
qualitativo dessa terapéutica na qualidade de vida®®.

Nos Ultimos anos os estudos sobre qualidade de
vida nessa populagao tém avaliado nao so a dimensédo
fisica, mas, também, os aspectos psicossociais e
emocionais, apontando novas estratégias de tratamento
gue séo capazes de atuar em tais aspectos e proporcionar
melhora na qualidade de vida dessas pessoas® ™.

Acreditava-se que o avanco tecnoldgico poderia
ser uma solugéo concreta para os principais problemas
relacionados as doencas cronicas, tornando a mensuracao
da qualidade de vida uma tarefa intil®.

Todavia, a inexisténcia de cura para a maioria das

doencas crénicas tem mostrado que a mensura¢ado da
gualidade de vida é imprescindivel para a avaliagéo de
estratégias de tratamento e custo/beneficio, tornando-se
ferramenta importante para direcionar a distribuicdo de
recursos e a implementacgédo de programas de saude, 0s
quais, por sua vez, podem privilegiar ndo s6 os aspectos
fisicos da clientela, mas também aqueles relacionados
as dimensdes psiquicas e sociais, possibilitando a equipe
de saude planejar cuidado integral.

O termo qualidade de vida é bastante abrangente,
estando diretamente relacionado as experiéncias
individuais, num dado momento dentro de um contexto
sociocultural®.

A qualidade de vida relacionada a saude é
considerada um conceito muito mais amplo, uma vez que
aborda tanto os conceitos de qualidade de vida global
guanto aqueles relacionados ao préprio estado de satide™®.

A escassez de pesquisas sobre a qualidade de
vida de individuos com HIV/aids, no Brasil, motivou a
realizacdo de estudo exploratério, com o intuito de analisar
a producao cientifica sobre essa teméatica nos ultimos doze
anos, por meio dos resumos.

MATERIAL E METODO

Trata-se de estudo de revisdo bibliografica sobre
o tema qualidade de vida de individuos com HIV/aids. O
objeto de estudo deste trabalho foi a producéo cientifica
sobre o tema, existente em periddicos indexados nos
bancos de dados da Literatura Latino-americana e do Caribe
em Ciéncias da Saude (LILACS) e no National Library of
Medicine (MEDLINE), no periodo de 1990 a 2002. Optou-
se pelo acesso aos resumos para a analise dessa
producao, pois 69,4% dos artigos cientificos nao estavam
disponiveis na integra em bibliotecas nacionais. Julgou-
se pertinente prosseguir com a analise dos resumos uma
vez que a maioria atendia os objetivos deste estudo.

Para iniciar a busca dos resumos, foi acessado o
site www.bireme.br e, por meio da Terminologia em Saude,
consultados os Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS),
identificando os seguintes descritores: qualidade de vida,
calidad de vida, quality of life e HIV.

Em seguida, no mesmo site, foram acessados
os bancos de dados da Literatura Latino-americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e da National
Library of Medicine (MEDLINE), no dia 14 de marco de
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2003, utilizando, para busca, as palavras nos idiomas
referentes, como palavra do titulo; ndo sendo encontrada
nenhuma referéncia no LILACS. Foram impressas 147
referéncias bibliograficas, todas provenientes do MEDLINE.

De posse das referéncias, procedeu-se a exclusao
daquelas que ndo apresentavam resumo, ficando esta
amostra constituida por 124 resumos sobre a tematica
qualidade de vida em individuos com HIV.

ApOs a leitura e traducao de cada resumo, deu-
se inicio a fase de andlise dos mesmos, buscando os
seguintes aspectos: ano de publicacdo, pais de realizacdo
do estudo, tipo de estudo, tamanho da amostra, nUmero
e tipo de instrumentos utilizados e periddico de publicacdo.

Durante a leitura dos resumos, foram identificados
diversos trabalhos abordando a qualidade de vida em
individuos doentes de aids, embora aids néo tenha sido
utilizada como descritor durante a realizacéo da busca,
foram mantidos na amostra os resumos que abordaram
tanto aids quanto HIV.

O banco de dados foi estruturado e analisado por
meio do programa para microcomputador Statistical
Package Social Science (SPSS), versédo 10.0 for
Windows.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dados apresentados na Tabela 1 apontam que
houve importante crescimento do nimero de publicacdes
sobre qualidade de vida de individuos com HIV/aids nos
ultimos cinco anos, resultando em 65,3% dos resumos
analisados.

Em um estudo de revisdo bibliografica sobre
qualidade de vida de pacientes em Unidades de Terapia
Intensiva, identificou-se que 77,1% dos artigos foram
publicados entre 1999 e 2001™". Tais dados revelam que
os estudos sobre qualidade de vida, na area da salde,
tém se constituido em importante alvo de pesquisas.

Tabela 1 - Distribuicdo dos resumos sobre qualidade de
vida de individuos com HIV/aids, segundo o periodo de
publicac&o. Ribeirdo Preto, 2003

Periodo Ne %

1990 |—| 1993 12 9,7
1994 |—| 1997 31 25,0
1998 |—| 2002 81 65,3
Total 124 100

Em relacdo ao pais de realizacao dos estudos,
podemos constatar que a maioria (59,7%) foi realizada
nos Estados Unidos, seguido de paises da Europa como
Espanha, Inglaterra, Itélia, Suécia, Franca e Holanda. Pode-
se notar ainda que, embora em nimeros menos
expressivos, outros paises estado desenvolvendo estudos
na area. Atualmente a aids ja atingiu pessoas de todos 0s
continentes, difundindo gradativamente o interesse pela
tematica, no mundo.

Tabela 2 - Distribuicdo dos resumos sobre qualidade de
vida de individuos com HIV/aids, segundo o pais de
realizag&o do estudo. Ribeirdo Preto, 2003

Pais Ne° %

Estados Unidos 74 59,7
Espanha 09 7,3
Canada 08 6,5
Inglaterra 05 4,0
Italia 05 4,0
Africa 03 2,4
Tailandia 03 2,4
Suécia 02 1,6
Franca 02 1,6
Holanda 02 1,6
Outros* 11 8,9
Total 124 100

* Outros: 11 paises diferentes

Ressalta-se que muitos instrumentos utilizados
para mensurar qualidade de vida foram desenvolvidos nos
Estados Unidos, sendo, portanto, aplicados mais
facilmente em paises de lingua inglesa. Aaplicacéo desses
instrumentos, em outros paises, requer processos de
validacéo para o idioma e de adaptacgéo cultural, sem contar
que os instrumentos que ndo sdo de dominio publico
necessitam da autoriza¢do dos autores e, em alguns
casos, € exigida a remuneracao para liberar a sua
utilizacdo. Acredita-se que esses aspectos possam
contribuir para a lenta expansdo dos estudos sobre
qualidade de vida em paises da América Latina.

Tabela 3 - Distribuicdo dos resumos sobre qualidade de
vida de individuos com HIV/aids, segundo o delineamento
do estudo. Ribeirdo Preto, 2003

Tipo de estudo N° %

Descritivo exploratério* 71 57,3
Validacao de instrumentos 22 17,7
Ensaio clinico randomizado 16 12,9
Revisao de literatura 11 8,9
Outros** 04 3,2
Total 124 100

* estudos correlacionais, de coorte e corte transversal
** 02 etnograficos, 01 teoria fundamentada nos dados, 01 caso-
controle
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Quanto aos aspectos metodoldgicos,
apresentados na Tabela 3, 57,3% dos estudos
investigaram a qualidade de vida usando delineamento
descritivo exploratério, do tipo correlacional, de coorte ou
corte transversal, aplicando instrumentos de mensuragéo
de qualidade de vida em individuos com HIV e/ou com
aids, em alguns deles comparando-os com individuos
saudaveis ou com individuos em diferentes estagios da
doenga, outros analisaram a qualidade de vida em grupos
especificos como homossexuais masculinos e usuarios
de drogas, ou pessoas de diferentes areas urbanas, e até
mesmo da &rea rural ou ainda hospitalizados. Estudos
validando instrumentos em 17,7% das publicagdes,
seguido por ensaios clinicos randomizados em 12,9%,
avaliando especificamente o impacto da terapia com
diversos anti-retrovirais em diferentes dimensdes da
gualidade de vida.

Um estudo analisando a producéo académica
sobre qualidade de vida identificou que, em 71,7% das
dissertagdes e teses, o delineamento foi descritivo e em
20,8% foi feita a validacso de instrumentos*?.

Observa-se que, nos estudos mais atuais, a
aplicacdo dos instrumentos para mensurar as diferentes
dimensdes da qualidade de vida tem predominado, muito
mais do que estudos para validar instrumentos, talvez
devido ao grande numero de instrumentos distintos e ja
validados que se encontram disponiveis, principalmente
nos Estados Unidos.

Tabela 4 - Distribuicdo do nimero e porcentagem dos
resumos sobre qualidade de vida de individuos com HIV/
aids, segundo o numero de instrumentos utilizados.
Ribeirdo Preto, 2003

NUmero de instrumentos Ne° %
01 46 40,7
02 25 22,1
03 06 5,3
04 01 0,9
05 01 0,9
N&o consta 34 30,1
Total 113* 100

* excluidos os artigos de reviséo de literatura

Na Tabela 4 sdo apresentados os dados referentes
ao nuamero de instrumentos utilizados em cada estudo,
sendo que em 40,7% dos estudos apenas 01 instrumento
de mensuracéo foi utilizado e em 22,1%, foram utilizados

02 instrumentos. Considera-se que o fato de terem sido
acessados somente 0s resumos pode ter prejudicado a
andlise dessa variavel, uma vez que 30,1% deles nao
explicitou o nUmero de instrumentos utilizados.

Um estudo de reviséo sobre medidas de qualidade
de vida, realizado por Gill e Feinstein, identificou que a
utilizagc&o de apenas um instrumento foi predominante em
53% dos artigos por eles analisados*?.

A depender do tipo de instrumento utilizado para
mensurar a qualidade de vida, o nimero de sujeitos para
a amostra deve ser suficientemente representativo para
assegurar o éxito da analise estatistica, devendo-se
considerar ainda que, instrumentos contendo inUmeros
itens, tornam sua aplicagao dificil e demorada. Tais fatores
atrelados podem estar sendo 0s responsaveis pela
utilizagdo de apenas um instrumento na maioria das
pesquisas.

Tabela 5 - Distribuicdo dos instrumentos de medidas
utilizados nos resumos sobre Qualidade de Vida de
individuos com HIV/aids, segundo a freqiiéncia de
utilizag&o. Ribeirdo Preto, 2003

Tipo de instrumentos Freqiiéncia
MOS-HIV 29
MOS - SF 36 11
HOPES 05
MOS - SF 20 04
Escala de Karnosfisky 03
Sickness Impact Profile 03
Well being scale 03
MQOL-HIV 03
Outros* 01

* sdo 51 instrumentos diferentes, os quais foram utilizados uma Unica
vez

As medidas de qualidade de vida podem ser
classificadas como genéricas ou especificas. Os
instrumentos genéricos englobam todos os aspectos
importantes relacionados a saude, ja os especificos
permitem avaliar situagfes relacionadas a experiéncia de
doencas, agravos ou tipos de terapéutica®®.

Neste estudo, o instrumento mais utilizado foi o
Medical Outcomes Study -HIV em 29 publica¢8es, seguido
pelos instrumentos genéricos Medical Outcomes Study-
Item Short-Form Health Survey (SF-36) e 0 MOS -SF 20,
0s quais aparecem em 11 e 04 publicacdes,
respectivamente. Foi encontrada grande diversidade de
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instrumentos de mensuracéo, 51 instrumentos que foram
utilizados uma Unica vez. Dentre esses, alguns foram
adaptados de outros instrumentos e outros desenvolvidos
para utilizac&o no préprio estudo.

O SF-36 € um instrumento genérico de avaliagao
de qualidade de vida relacionada a saude, que mede, de
forma genérica, o estado de saude subjetivo, € um
instrumento curto e de facil aplicagzio™?.

Ressalta-se que, em relagcdo ao tamanho da
amostra, 17,7% dos resumos ndo continham essa
informacéo, 35,5% utilizaram 100 ou menos sujeitos,
33,9% de 101 a 500, 5,6% de 501 a 1000 e 7,3% mais de
1000 sujeitos.

O periédico que mais apresentou publicacdes
sobre o tema foi o Quality of Life Research, com 22 artigos
(17,8%), 11 periddicos especializados na area de aids
publicaram 51 artigos (41,1%) e 41 periédicos, de diferentes
especialidades, publicaram 51 artigos. Dentre os periddicos
especializados na &rea de aids, destacaram-se: Aids com
12 artigos, Aids Care, 08,e Aids Patient Care Student, 08.

Em relacéo ao foco dos estudos, em 20,9%
analisou-se a qualidade de vida geral de clientes portadores
de HIV/aids, em 17,7% foi feita a validacdo de
instrumentos, em 16,1% avaliou-se a relagéo entre o uso
de anti-retrovirais e diferentes dimensdes de qualidade de
vida, em 8,9% dos artigos foi realizada reviséo de literatura,
em 4,8% analisada a relacdo entre o suporte social e a
qualidade de vida, em 4,8% variacdes das dimensdes de
gualidade de vida em relacao ao tipo de estratégia de
coping utilizada pelos clientes portadores de HIV/aids.

Em 33% dos resumos os focos foram muito
diversificados, englobando desde a relacéo qualidade de
vida com a carga viral, com niveis de linfécitos CD4, com
clientes usuérios de drogas, com clientes homossexuais,

com a situacdo de emprego e com sintomas especificos
da doenca até a comparacdo de qualidade de vida de
clientes procedentes da zona rural e urbana.

CONSIDERACOES FINAIS

Os trabalhos de revisé@o de literatura podem
permitir identificar o caminho percorrido até o
desenvolvimento do conhecimento atual e também
direcionar a construcéo de novos projetos de pesquisa.

Este estudo evidenciou crescimento importante
da producéo cientifica sobre qualidade de vida em
individuos com HIV/aids, sobretudo nos ultimos cinco anos.
A maioria dos estudos, sobre essa teméatica, esta sendo
desenvolvida nos Estados Unidos, porém, a aids hoje é
doenca com distribuicdo mundial e, segundo dados
epidemioldgicos, acomete parcela importante da
populacgéo brasileira, o que remete ao reconhecimento da
necessidade de desenvolvimento de pesquisas nessa area.

Uma pesquisa realizada, nos Estados Unidos,
entrevistou 317 enfermeiras especialistas, pertencentes
aAssociation of Nurses in AIDS Care, as quais apontaram
a qualidade de vida relacionada a cronicidade do HIV como
aterceira prioridade de pesquisas de enfermagem na area
de HIV/aids, para o proximo milénio?.

Apesar das limitagfes deste estudo, que analisou
apenas o0s resumos disponiveis nos bancos de dados
eletronicos, acredita-se ter contribuido com a compilagao
de dados sobre qualidade de vida em individuos com HIV/
aids, mesmo néo podendo analisar a qualidade desses
artigos. Espera-se, ainda, despertar o interesse dos
profissionais da area da saude, para incluir essa relevante
tematica nos projetos de pesquisa brasileiros.
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