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RESUMO

Introducé@o: A epidemia da Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (Acquired
Immune Deficiency Syndrome - AIDS) é um grave problema de saude publica, e a
fadiga € um sintoma croénico comum, impactando a qualidade de vida e a adesédo ao
tratamento. Apesar do controle da doenca no Brasil com a terapia antirretroviral, é
fundamental mitigar esse sintoma e investigar sua relacdo com a qualidade de vida e
a atividade fisica. Objetivo: identificar e caracterizar subgrupos de pessoas vivendo
com o Virus da Imunodeficiéncia Humana (Human Immunodeficiency Virus - HIV) com
base em seus perfis de qualidade de vida e nivel de atividade fisica, e investigar a
associacdo destes perfis com a experiéncia de fadiga. Metodologia: As variaveis
foram distribuidas para os fatores sociodemograficos (Idade, cor da pele, estado civil,
sexo biolégico, escolaridade); fatores relacionados a doenga e ao tratamento (tempo
de diagndstico, modo de transmisséao, estagio de infeccéo, uso de medicacdo, adesao
ao tratamento); fatores psicossociais e pessoais (fadiga, atividade fisica habitual,
qualidade de vida, percepcdo de doenca, satisfacdo financeira, sentimento de
exclusao e sofrimento por estigma e/ou preconceito). Os dados foram coletados no
Centro de Especialidade Médica de Aracaju (CEMAR) com 115 adultos com HIV e
usuarios de Profilaxia Pré-Exposicdo (PrEP) e Pds-Exposicdo (PeP). Aplicaram-se
quatro questionarios: sociodemografico, Escala de Avaliacdo de Fadiga, Whoqol-HIV-
Bref e Atividade Fisica Habitual. Para determinacéo dos clusters foi aplicada anélise
hierarquica pelo método de Ward e distancia Euclidiana quadrada e analise K-means,
utilizando escores Z de qualidade de vida e nivel total de Atividade Fisica, com
convergéncia em 4 iteracdes. ANOVA e testes ndo parameétricos foram empregados
na caracterizacdo e comparacao entre clusters, respectivamente. Para comparagao
de variaveis continuas entre os trés clusters foi realizado o teste de Kruskal-Wallis,
seguido por comparacfes pareadas com correcdo de Bonferroni. Para variaveis
categoricas, utilizou-se o teste do qui-quadrado ou o teste exato de Fisher. A relacédo
entre os clusters identificados e a fadiga foi analisada utilizando regresséo robusta de
Poisson. Resultados: A andlise de cluster identificou trés grupos: Cluster 1 (alta
qualidade de vida e atividade fisica); cluster 2 (qualidade de vida e atividade fisica
moderadas); e cluster 3 (baixa qualidade de vida e atividade fisica). A regressao de
Poisson mostrou que, comparado ao cluster 3, os participantes do cluster 1 tiveram
70,8% menos prevaléncia de fadiga (RP=0,29; 1C95%: 0,14-0,57; p<0,001), e os do
cluster 2, 30,7% menos (RP=0,69; 1C95%: 0,49-0,96; p=0,031). Conclusao: Ha
associacao entre a percepc¢ao negativa da qualidade de vida, menor nivel de atividade
fisica e maior experiéncia de fadiga em pessoas que vivem com HIV assistidas no
CEMAR, Sergipe.

Palavras-chave: HIV; fadiga; qualidade de vida; atividade fisica; abordagem centrada
na pessoa; cluster.



ABSTRACT

The Acquired Immune Deficiency Syndrome (AIDS) epidemic remains a major public
health issue, with fatigue being a common chronic symptom that impacts quality of life
and treatment adherence. Despite the control of the disease in Brazil through
antiretroviral therapy, it is crucial to mitigate this symptom and investigate its
relationship with quality of life and physical activity. Objective: To identify and
characterize subgroups of people living with Human Immunodeficiency Virus (HIV)
based on their quality of life profiles and physical activity levels, and to investigate the
association of these profiles with the experience of fatigue. Methodology: The variables
were categorized into sociodemographic factors (age, skin color, marital status,
biological sex, education level); disease- and treatment-related factors (time since
diagnosis, mode of transmission, infection stage, medication use, treatment
adherence); and psychosocial and personal factors (fatigue, habitual physical activity,
quality of life, disease perception, financial satisfaction, feelings of exclusion, and
suffering due to stigma and/or prejudice). Data were collected at the Centro de
Especialidade Médica de Aracaju (CEMAR) from 115 adults living with HIV and users
of Pre-Exposure Prophylaxis (PrEP) and Post-Exposure Prophylaxis (PeP). Four
questionnaires were applied: a sociodemographic questionnaire, the Fatigue
Assessment Scale, the WHOQOL-HIV-Bref, and the Habitual Physical Activity
questionnaire. Cluster analysis was conducted using hierarchical analysis with Ward's
method and squared Euclidean distance, followed by K-means analysis, using Z-
scores for quality of life and total physical activity level, with convergence in four
iterations. ANOVA and non-parametric tests were used for characterization and
comparison between clusters. For comparisons of continuous variables among the
three clusters, the Kruskal-Wallis test was performed, followed by pairwise
comparisons with Bonferroni correction. For categorical variables, the chi-square test
or Fisher's exact test was used. The relationship between the identified clusters and
fatigue was analyzed using robust Poisson regression. Results: Cluster analysis
identified three groups: Cluster 1 (high quality of life and physical activity), Cluster 2
(moderate quality of life and physical activity), and Cluster 3 (low quality of life and
physical activity). Poisson regression showed that, compared to Cluster 3, participants
in Cluster 1 had a 70.8% lower prevalence of fatigue (PR=0.29; 95% CI: 0.14-0.57;
p<0.001), and those in Cluster 2 had a 30.7% lower prevalence (PR=0.69; 95% CI:
0.49-0.96;, p=0.031). Conclusion: There is an association between negative
perceptions of quality of life, lower physical activity levels, and greater experiences of
fatigue among people living with HIV receiving care at CEMAR, Sergipe.

Keywords: HIV; fatigue; quality of life; physical activity; person-centered approach;
cluster analysis.
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1. INTRODUGAO

A epidemia do virus da Imunodeficiéncia humana (HIV) é motivo de
enfrentamento na saude publica que mobiliza profissionais de diversas areas ao longo
dos seus quase 40 anos de descoberta, tendo impacto social consideravel devido a

sua gravidade (1-3).

Acredita-se que o seu surgimento ocorreu na Africa Subsaariana, proveniente
de um retrovirus primata nao-patogénico transmitido pela mordida de animais ou
consumo de carne malcozida, na década de 40, ou de uma relagdo de ocupacéao de
nicho ecoldgico interativo com o homem, porém n&o ha consenso sobre sua origem.
O agente etioldgico faz parte do grupo dos retrovirus citopaticos e ndo-oncogénicos
com grande capacidade de adaptacao que destroi os linfécitos TCD4+ do organismo
humano, comprometendo o sistema imunoldgico, tornando vulneravel a doengas
oportunistas e consequéncias patolégicas associadas a sindrome de imunodeficiéncia
adquirida (Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (Acquired Immune Deficiency
Syndrome - AIDS) (4-6).

Os primeiros casos foram registrados no inicio dos anos 80 em jovens
homossexuais masculinos previamente sadios nos Estados Unidos, na Africa Central,
no Haiti e desde sua identificacéo, cerca de 33 a 42 milhdes de pessoas morreram em
virtude da infeccao (7,8), instalando preconceito, potencializado por noticias
sensacionalistas de revistas americanas que estereotiparam a doenga como “peste
gay” ou “sindrome homossexual’, mesmo admitindo a existéncia na populagao
heterossexual (9,4,10,11).

Para o acolhimento, tratamento, acompanhamento e recuperagao da pessoa
vivendo com HIV (PVHIV) na cidade de Aracaju, capital do Estado de Sergipe,
localizado no Nordeste do Brasil, € feito o encaminhamento para o Centro de
Especialidade Médica de Aracaju (CEMAR), cujo programa de IST/AIDS e Hepatites
Virais envolve a coordenacao pelas areas de sustentabilidade, gestao, cooperacao e
referéncia técnica do HIV/AIDS (12), e é recomendada a terapia antirretroviral (TARV)



logo apdés o diagnostico para aumento da expectativa de vida e redugdo da

morbimortalidade.

A introdugao da profilaxia no tratamento da AIDS veio com efeitos leves e
agudos, outros mais comuns e cronicos, sendo a fadiga como um dos sintomas mais
debilitantes e incapacitantes que afeta entre 33 e 88% de infectados, causada tanto
pela medicag&o quanto sintomatologia e carga viral, com evidéncias conflitantes sobre
seus preditores (13—15), sendo definida como cansago extremo ou exaustao que afeta
a capacidade de realizar atividades da vida diaria e esta fortemente relacionada com
as percepgoes de satisfagdo com a qualidade de vida e ao uso continuo da medicagao
(16-23).

No contexto da fadiga como um dos principais sintomas do processo
infeccioso, o prolongamento da vida com o uso da medicagcido, sedentarismo,
inatividade fisica, desregulagdo do sono ou efeitos colaterais dos esquemas
medicamentosos reafirmam a necessidade de analises sistematicas das percepc¢des
da doencga e dos sintomas relacionados ao estado funcional e qualidade de vida,
devido a perda de eficiéncia do organismo e redugcédo do processo metabdlico que
permeia aspectos fisicos e mentais e envolve varios sistemas orgéanicos ao longo da
vida da PVHIV (24-26).

O aspecto biopsicossocial desse sintoma deve ser monitorado para mitigar o
impacto, reduzir sua gravidade em todos os contextos de saude e dominios de
qualidade vida (18,27,28) e precisa ser investigado com atencao, com identificagéo
de padrdes e ocorréncias por meio de processos metodoldgicos e analises especificas
e por abordagens com melhor direcionamento e eficacia, o que permite aplicagao de

politicas publicas especificas para cada situagao e intervengdes mais eficazes (29,30).

A qualidade de vida da PVHIV n&o é exclusiva de questdes fisicas e bioldgicas
da infecgdo, envolve mecanismos neuroenddcrinos, imunoldgicos e fisioldgicos e
exige abordagem multidisciplinar investigativa nas diversas areas atuantes, para
compreensao dos distintos fatores que influenciam o desenvolvimento da doenca (31).
Compreendé-los, juntamente com seus fatores adjacentes que geram e mantem a
fadiga, favorece a elaboragdo de estratégias terapéuticas eficazes a demanda das

pessoas, considerando a realidade local da cidade de Aracaju (31).



Ha uma importéncia da pratica de atividade fisica para o gerenciamento e
controle da fadiga na PVHIV, tanto fisica quanto mental, sendo apresentada no
formato de prescrigdo médica e orientada pelo profissional responsavel, atendendo as
necessidades fisicas e psicologicas em prol da qualidade de vida para mitigagdo dos

efeitos tipicos da medicacéo (32).

Isso traz a exigéncia de um direcionamento efetivo de servigos que garantam
um futuro seguro e equitativo para todos para potencializar a redugédo de barreiras
sociais (33). Com esse entendimento interpreta-se as particularidades e anseios dos
pacientes para direcionar intervengdes, sejam clinicas e etioldgicas, que tragam

melhorias através de agcdes multidisciplinares a PVHIV acolhida e tratada no CEMAR.

A fadiga é debilitante na PVHIV e gera interferéncias severas nas atividades
da vida diaria e no engajamento com a medicagao e tratamento da infecgao. Mesmo
com os avancos do controle do HIV, a experiéncia com esse sintoma é um desafio
multidisciplinar que exige atengédo devido ao impacto multidimensional no fisico, no
psicoldgico e no social. Essas verificagbes favorecem o entendimento do impacto que
a percepcao sobre saude e sintomas afetam o bem-estar fisico, social e mental e pode
possibilitar intervengdes para o cuidado pautadas na relacéo entre saude e doenga no

contexto social, econdmico, cultural, espiritual, ambiental e emocional.

Consideramos também que tal compreensdo limitada de mecanismos
fisiologicos, psicolégicos e sociais que contribuem para a fadiga nessa populagéo
dificulta o desenvolvimento de intervengbes integrativas e personalizadas que
combinem manejo clinico, suporte social e psicolégico e programas adaptados as
necessidades da PVHIV.

Contudo, ainda nao é claro na literatura a combinacao de qualidade de vida e
pratica de atividade fisica relacionada com a experiéncia de fadiga em grupos de
PVHIV. Tal lacuna dificulta a identificacdo de perfis e de padrdes de ocorréncia e
dificulta a elaboracao de alternativas ou intervengcées em saude por meio de politicas
publicas para o manejo da fadiga e mesmo diante da complexidade da fadiga em
PVHIV, a literatura ainda carece na identificacdo de grupos nessa populagdo e
caracterizam as experiéncias da doenca em perfis de qualidade de vida e atividade
fisica. As analises que investigam as relagdes entre essas variaveis com esse sintoma

altamente relatado nessa populagao precisam explorar mais tais interacées.



Atualmente, na cidade de Aracaju, capital do estado de Sergipe, ha escassez
de estudos sobre como variaveis sociodemograficas, clinicas, econémicas e culturais
podem interferir significativamente nas associa¢gdes com a fadiga no contexto da
qualidade de vida e da pratica de atividade fisica em PVHIV. Isso favorece a geragao
de limitagdes substanciais as intervencgdes especificas, sejam de carater individual ou
social e clinico, trazendo sérios problemas no avangco da melhoria na saude e na
percepcao positiva de qualidade de vida e engajamento em praticas de habitos

saudaveis e no controle e redugao dos niveis de fadiga.

2. JUSTIFICATIVA DO ESTUDO

Esse estudo justifica a importancia da compreensédo da fadiga e como o
sintoma relacionado ao HIV interfere negativamente na PVHIV, com o intuito de
contribuir substancialmente na construcdo de intervencbes e politicas publicas
personalizadas, essenciais para o gerenciamento da doencga, aqui na cidade de
Aracaju. Em Sergipe, os dados epidemioldgicos geraram impulso para inumeras
campanhas e o conjunto de acgdes e esfor¢cos adotados atingiu a marca da erradicagao
da transmissdo vertical, em 2023, mas ainda é fundamental conhecermos e
aprofundarmos nossas analises na realidade local, adaptando a¢des a realidade da
regido, considerando suas particularidades, sejam econdémicas, sociais, culturais.

Campanhas de prevencdo e adocao de habitos saudaveis precisam ser
estimuladas em todos os espagos, assim como protecado sexual, testagem e adeséo
ao uso da TARV (quando diagnosticado), ou incentivo ao uso da profilaxia pré-
exposicao (PrEP), onde ferramentas acessiveis devem ser utilizadas para que a
populacdo, de forma geral, tenha proveito efetivo dessas ag¢des. O Programa
Academia da Cidade (PAC), agdo governamental de promog¢ao de saude em pélos
distribuidos em Aracaju e outras regides de Sergipe e Brasil, € uma ferramenta
estratégica para ampliacdo dessas campanhas. Atualmente, o PAC acolhe
aproximadamente 1.400 usuarios em 18 pdélos na idade de Aracaju e tem demonstrado
impacto positivo na qualidade de vida dos usuarios ao orientar a adogao de habitos
saudaveis através de uma concepcado ampla de cuidados que favorecem a vivéncia

de praticas corporais, de orientagao nutricional e socializagao, estratégias que podem



se tornar grande aliada para melhoria da saude da PVHIV e da populagdo em geral
(34,35).

Considerando a infecgao do HIV, sua sintomatologia, em destaque a fadiga, e
a importancia de incentivar a pratica de atividade fisica nessa populagdao para
melhorar a percepc¢éao positiva da qualidade de vida, subsidiando equipes de saude e
a sociedade civil no desenvolvimento de a¢des centradas na pessoa e no contexto
local, este trabalho pode fundamentar politicas publicas especificas a PVHIV, trazendo
beneficios ndo apenas a Sergipe, mas estendendo a outras regides do Brasil,
promovendo saude, inclusdo social e manejo mais amplo e efetivo da doenga em prol

do bem-estar da populacéo.

3. OBJETIVO

3.1. Objetivo geral: Identificar, caracterizar e destacar a prevaléncia de fadiga
em subgrupos de pessoas vivendo com HIV com base em seus perfis de
qualidade de vida e nivel de atividade fisica e investigar a associagao destes

perfis com a experiéncia de fadiga.

3.2. Objetivos especificos:
a) Caracterizar os subgrupos identificados em termos de variaveis
sociodemograficas e clinicas;
b) Investigar a associagao entre os subgrupos identificados e a experiéncia de

fadiga, ajustando para fatores sociodemograficos e clinicos relevantes.

4. REFERENCIAL TEORICO

4.1. Epidemiologia do HIV/AIDS

Os primeiros casos da infeccédo pelo HIV ocorreram no final década de 70,

sendo definida como AIDS no ano de 1982, sendo isolada no ano de 1984.



Segundo Programa Conjunto das Nag¢des Unidas sobre o HIV/AIDS - UNAIDS
(7,36) desde sua descoberta até o final os dias atuais, 88,4 milhdes de pessoas foram
infectadas pelo virus e em 2023 um total de 39,9 milhées vivem com HIV em todo o
mundo, onde 30,7 milhdes fazem uso da TARV. No mesmo ano houve 630 mil [500
mil - 820 mil] ébitos relacionados a doenga, com 38,6 milhdes de pessoas acima dos

15 anos vivendo com HIV, 53% do sexo feminino.

De acordo com UNAIDS, Organizagao das Na¢des Unidas (ONU) e Organizagéo
Mundial de Saude (OMS), é possivel pér fim a epidemia do HIV/AIDS no mundo até
2030 com a implementagédo da “Meta 90-90-90” (37), cujo objetivo é: alcancar 90%
das PVHIV devem conhecer seu status sorolégico, 90% das PVHIV deve fazer uso da
medicacdo e que 90% das pessoas em tratamento estejam com a carga viral
suprimida (3,37). No ano de 2023, 103 paises reportaram o total de 230 milhdes de
testagem em acdes de prevencgao, diagndstico, tratamento e acolhimento e desde o
apice da infecgdo em 1995, reduziu em torno de 60% o nivel de contaminagao, com
decréscimo de 39% em 2010. E um nimero baixo considerando a meta de menos de
370 mil casos até 2025 e havendo uma morte por AIDS a cada minuto, no mundo, em
2023 (7,36).

Enquanto isso, as populagdes-chave no mundo, isto €, a populagéo adulta (15
aos 49 anos) mais vulneravel, discriminada e marginalizada, a prevaléncia média da
infeccdo foi elevada, superando a prevaléncia de 0,8% de outros grupos
populacionais, sendo 7,7% maior em homens que fazem sexo com outros homens e

homens gays e 9,2% maior entre pessoas trans (7).

No Brasil, o primeiro caso foi registrado na cidade de Sao Paulo, em 1982,
com 16 mil notificagdes até o ano de 1993. Em 1987 houve o primeiro caso de infecgao
em Sergipe. O paciente, sergipano, que morava em Sao Paulo, retornou para Sergipe
para buscar tratamento e ser acolhido pela familia. Em 1999 houve reducao de ébito
pela infeccdo em 50%, devido a inclusdo e reconhecimento da eficacia da TARV
juntamente com esforgos de politicas publicas e mobilizacdo da sociedade civil,
fortalecendo o combate a epidemia, e gerando esforgos para manter o compromisso

de prevencao da doenca.



Em 2003, em torno de 150 mil pessoas passaram a ter acesso ao tratamento.
Em 2022 foram registrados em torno de 1 milhdo de PVHIV, com 40 mil diagndsticos
e 10,9 mil mortes relacionadas ao HIV. Os diagndsticos tiveram maior concentragao
em individuos entre 25 e 39 anos, de publico majoritariamente masculino, atingindo
a meta 88-83-95, isto é, 88% conhecendo seu diagnostico, 83% fazendo uso da

medicagéo e 95% dos que fazem uso sdo indetectaveis(7,37—41).

4.2. Avancgos no tratamento e aumento da expectativa de vida

Ha um aumento da prevaléncia da doenga em diversas partes do globo e um
dos motivos ¢é a introducédo da TARV, que aumenta a sobrevida e reduz a mortalidade
por doencas associadas a infeccdo, mesmo contribuindo com a probabilidade de
transmissdo e nesses 40 anos a profilaxia vem controlando a carga viral nas
populagdes, mudando as perspectivas e prognosticos da PVHIV (42,43), ampliando a
sobrevida da PVHIV, melhorando a qualidade de vida e reduzindo a
morbimortabilidade por meio da supresséao, que representa a redugao da carga viral e

restauracdo do sistema imunolégico afetado pela agao do virus (44)

A efetividade da TARV iniciou na década de 60, muitos anos antes da
descoberta do HIV. A primeira medicacdo que apresentou atividade antiviral foi a
zidovudina (AZT), primeiramente aplicada no tratamento de cancer, identificado no
ano de 1985, sua atividade anti-HIV e dois anos depois foi incluido para a profilaxia
contra ao avango da doenga com o nome de Retrovir (45,46). Posteriormente vieram
novas descobertas de analogos a esta medicagdo, que foram sintetizados para

obtenc&o de medicamentos mais eficazes contra a infeccéo (43).

No Brasil, a profilaxia inicial comegou a ser distribuida em 1991 e em 1996 foi
apresentado o “coquetel”’, uma combinagédo de drogas que reduziu em torno de 100
vezes a reprodutibilidade do virus HIV em relagdo ao AZT: os inibidores de
transcriptase reversa nucleosideo — nucleotideo, inibidores de transcriptase reversa

nao-nucleosideo e inibidores de protease (45,46,43).

O pais se tornou destaque internacional, como modelo de controle
epidemiologico do HIV, devido ao Programa Nacional de Doencas Sexualmente



Transmissiveis/AIDS do Ministério da Saude. A medicacao € oferecida gratuitamente
no pais desde 1996 pelo Sistema Unico de Saude — SUS, que recomenda o inicio
imediato do tratamento, independentemente da contagem dos indicadores TCD4+ e
carga viral (38,46,47). Hoje, disponibiliza cerca de 17 medicagbes que sé&o
administradas por meio da TARV triplice, padrao mundial desde 1996, que elimina a
aplicagdo de doses multiplas diarias, promovendo a adesao e reduzindo efeitos
colaterais (46,48,49).

Nesse processo de evolucdo da medicagdo, contamos com a terapia de
resgate, aplicada a pessoas com resisténcia medicamentosa, causada por agentes

alternativos, baseados na testagem genotipica e fenotipica (49).

Em 2017 foi introduzida uma nova terapia de prevencgao que reduz o risco de
infeccao do virus: a PrEP, indicada previamente antes da relagao sexual (50), na qual
até entdo, a unica profilaxia prevista era o uso de preservativos (43). Hoje novos
formatos de prevengao foram elaborados e a “Prevencdo Combinada” € uma
ferramenta estratégica de ac¢des de medidas preventivas que n&o hierarquiza
métodos, sendo a PrEP uma dessas alternativas e tem como foco central a pessoa e
em qual grupo ela esta inserida, isto €, é recomendada para individuos com alto risco
de infecgdo (populagdes-chave) que tiveram exposicdo ao virus devido a algum

comportamento de risco e fora da janela de 72h (51).

Dos cuidados paliativos no inicio da infec¢ao até os dias atuais, houve uma
evolugao significativa na eficiéncia e toxicidade reduzida das medicagbes. Hoje o
tratamento pode ser feito com uma unica medicagao, a exemplo do dovato (52), em
um comprimido diario ou através de esquemas de remédios combinados para um
controle individualizado, mesmo na possibilidade da falha terapéutica. O que era antes
uma letal doenga desconhecida, agora tornou-se uma doenga cronica, tratavel e
controlavel (45,43).

4.3. Fadiga no contexto do HIV

Frequentemente percebido, o fendbmeno da fadiga € um sintoma subjetivo

incapacitante, cuja etiologia (estudo da causa das doengas) € complexa e multifatorial,



expressado por circunstancias e aspectos fisicos, cognitivos e emocionais que afetam
consideravelmente a qualidade de vida, sendo conceituado como persistente
cansado, exaustdo fisica e mental desproporcional a atividade praticada, nao
recuperada pelo sono e interfere negativamente nas atividades da vida diaria
(20,23,53).

Mesmo promovendo o aumento da longevidade, a medicagao esta associada
a uma série de sintomas, tanto da infec¢do do virus quanto do tratamento e a fadiga
se destaca, com uma prevaléncia de 17 a 60% na PVHIV e de 43 a 85% em pessoas
com AIDS e altamente correlatada ao HIV, com a TARV sendo potencial preditor,

juntamente com depresséao e ansiedade (13,27,54,55).

E classificada de acordo com o tempo percebido. Quando percebida até um
més é considerada fadiga recente; de 1 a 6 meses: fadiga prolongada; mais de seis
meses: fadiga crénica. Geralmente é ndo-patoldgica se durar menos de 3 meses € se

sua causa for detectavel. Do contrario, é altamente debilitante e patoldgica (56,57).

Por dimensao é classificada como fadiga fisica, relacionada a resposta
muscular, quando ha forte sensacao de fraqueza, mesmo apods repouso; fadiga
cognitiva, quando relacionada aos niveis de atengdo, memoria e concentragao; e
fadiga afetiva, relacionada a diminuigdo da motivacdo por atividades que né&o

proporcionam prazer (58,59).

Segundo a Sociedade Brasileira de Medicina de Familia e Comunidade (60)
individuos com fadiga cronica possuem baixos niveis de atividade como um todo,
possivel tendéncia a depressao, ocorréncia de eventos estressantes no cotidiano,
disturbios relacionados ao sono e dificuldade em lidar com o estresse, quando
comparados a individuos saudaveis, diminuicdo do autocuidado e da capacidade

fisica, reducédo na memdria e concentracéo, irritabilidade e frustragdo (61).

Sua fisiologia consiste na expressao fisica, intermediada por mecanismos
centrais e mediada pelo sistema nervoso central, que falha na transmissdo de
impulsos motores em movimentos voluntarios; e periféricos, que resultam numa falta

de resposta no sistema neuromuscular apds estimulagéo central (57).

O processo fisioldgico da fadiga pode estar relacionado ao acumulo de lactato

ou neurotoxinas e deplegao do glicogénio por esfor¢co excessivo. mas pode também
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ter sua eferéncia associada a inadequada regulagdo de variaveis necessarias para
seu enfrentamento. Tais variaveis podem ser afetadas por algum tipo de fator
estressante, seja um agente patoldgico de uma infecgao, uma doencga incuravel ou o
tratamento, e a forma como o organismo responde a tais efeitos € desproporcional

devido a regulagdes das variaveis causadoras (61).

O desenvolvimento dessa condi¢ao na PVHIV é profundo e ocorre também
pelo processo de envelhecimento, da infecgdo — cronicidade - e sua progressao, por
doencas oportunistas (AIDS), por anemia — semelhante a anemia por envelhecimento
-, pela quantidade de linfécitos TCD4+, do sedentarismo, dos efeitos colaterais da
profilaxia, da discriminacdo e medo de adoecimento do sono ruim ou dos efeitos de
sedacdo diurna (24,61,62). Também pode estar relacionada a quantidade de
ansiedade, inatividade fisica, na alta percepc¢ao de stress, tendo carater multicausal
de origem fisioldgica e psicologica, diminuindo a possibilidade de adesédo a medicagéo
e trazendo agravos e prejuizos a saude, tais como redugdo na capacidade de
realizacao de atividades da vida diaria (17,27,63,64).

A infeccado do HIV é um fator preponderante que contribui para presenga de
fadiga prolongada ou crénica. Outros sintomas estdo associados a concepgao e
podem ser relatados como a propria fadiga que, semiologicamente, precisam ser
diferenciados no processo de identificacdo: fraqueza (doenga neuromuscular),
dispneia ao esfor¢co (doencga cardiaca), sonoléncia ou sintomas de transtornos que

causam privagao do sono (56,60).

Sua relagdo com as caracteristicas fisiologicas do sono pode ser um indicador
relacionado a qualidade de vida, sendo tipicamente afetado em estados de doencga
cronica, como hoje é considerada a AIDS. Ha também relagdo muito préxima com o
uso cronico da medicacao, devendo ser avaliada com cautela para compreensao dos
seus aspectos clinicos, em quais condi¢des surgem e levam a situacdo de

experiéncias da condi¢ao (65,66) .

A atenuagdo da fadiga e sintomatologia é um desafio para os servigos de
saude envolvidos em um procedimento interdisciplinar, de cuidados integrados,
exigindo abordagem situacional de aproximagao da pessoa em politicas de saude,
de adesdo e manutencdo a medicacdo e de promocdo de autocuidado e
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comportamentos saudaveis, além de a¢des de carater educacional e socioecondmico
(24,27,54,67).

A identificacdo da fadiga e seus niveis em PVHIV reafirmam a necessidade
de intervengdes bem direcionadas e mostra o quao complexa é a influéncia dos fatores
biopsicossociais, associados ou ndo ao comportamento de risco, na qualidade de vida
e como sua sintomatologia interfere nesse processo. Portanto é necessario utilizar de
recursos para gerenciamento dos preditores da fadiga e a pratica de atividade fisica
moderada é uma aliada substancialmente adequada no gerenciamento e redugao dos

seus efeitos nas mais diversas populagdes clinicas (68).

4.4. Qualidade de vida em pessoas que vivem com HIV

O conceito de qualidade de vida relacionada a saude € multidimensional,
possuindo concepgao ampla e abrangente que permite observagdes diferenciadas
quando tratamos de situagcbes ou doencas, ndo sendo mensurado de forma Unica,

com varias interpretacdes, envolvendo aspectos psicoldgicos, fisicos e sociais (69).

Em uma abordagem holistica, a qualidade de vida reflete como o individuo
percebe sua posi¢cao na vida, no contexto cultural e nos sistemas de valores pessoais.
Isso é influenciado por seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes. Nao é
apenas uma concepc¢ao factual e transcende a dicotomia de ter ou ndo doenga ou
saude (70) .

Com a evolugao de sua concepcao, a qualidade de vida relacionada a saude
€ avaliada com base no efeito causados por intervencdes de promogao e recuperagao
da saude. No Brasil, € um conceito reafirmado pelo Plano Nacional de Saude (PNS),
que monitora e avalia politicas publicas para melhoria da saude e qualidade de vida,
tendo questdes sociais, econdmicas, politicas e culturais como norteadoras dos seus

principios (71).

Cultura, espiritualidade, ambiente, autonomia e independéncia também tém
impacto profundo na concepcéao de qualidade de vida e a adog¢ao de politicas publicas
e acoes em saude devem considerar o bem-estar fisico, social e mental, em uma viséo

mais abrangente e inclusiva da relagéo saude e doencga (72).
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Com o aumento substancial da sobrevida da PVHIV devido ao uso da
medicacdo, o desenvolvimento de estratégias de orientacdo pelos profissionais e
pesquisadores da area da saude devem considerar planos de agao que abordem tanto
a transmissao viral quanto a mitigagao dos efeitos colaterais da medicagao a longo
prazo. Contudo, a qualidade de vida nido esta relacionada exclusivamente com o
prolongamento da vida na PVHIV. Envolve uma superagdo de combate a eventos que
vulnerabilizam, como discriminagao, abandono, segregacao, estigmatizagao, falta de

recursos sociais e financeiros, rupturas afetivas e problemas com sexualidade (73,74).

Além disso, existem fatores fisicos e emocionais que trazem influencias
negativas a qualidade de vida: sintomas relacionados ao HIV, depresséo, niveis mais
altos de estresse e falta de apoio social e também uma concepgao representada por
caracteristicas objetivas, como trabalho e moradia, mas que engloba circunstancias
subjetivas positivas como apoio (das mais variadas esferas), felicidade, pertencimento
e religiao (74,75).

Identificar as variaveis sociodemograficas que influenciam a qualidade de
vida da PVHIV e quais caracteristicas clinicas podem estar independentemente
associadas ao declinio da percepgao em diferentes dominios além da saude, como o
dominio social e econémico € fundamental para compreensédo de como essa relagao
interage entre si, ndo devendo limitar-se exclusivamente a questbes fisicas e
bioldgicas da infecgao pelo HIV. Uma intervencgao interdisciplinar € fundamental por
causa da forte associagcao entre fatores biopsicossociais, sejam de natureza
psicolégica, como ansiedade, depressdo e estresse; biolégicos, que envolvem
mecanismos neuroenddcrinos, imunoldgicos e fisioldgicos; e sociais, como moradia,

educacgao e acesso aos servigcos de saude (76-79).

Experiéncias de vida também moldam as percepcdes da PVHIV sobre
qualidade de vida, seus valores e preferéncias, e é construida por meio de interacoes
com diversos atores, como amigos, familiares, midia, redes sociais e profissionais de
saude, e as crencas da PVHIV ao conjunto de relagdes sociais, na qual € notéria a
desconstrugcdo da percepgédo por conta do estigma e preconceitos associados a
infeccao (74,80).
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Tendo essa variedade de conceitos e interpretagdes, propostas de
instrumentos para avaliagado da qualidade de vida com desfecho de saude tém sido
propostas. Estes considerando aspectos e dominios referentes ao perfil da pessoa,
tendo especificidades em suas aplicagbes e publicos distintos, seja para analise

individual ou coletiva.(81).

Os instrumentos genéricos avaliam qualidade de vida e estado de saude. Sao
utilizados para comparar o perfil de portadores de doencgas iguais ou diferentes da
populacdo em geral, podendo ser falhos para detecgéo de situagdes particulares de
determinada doenca, enquanto os especificos podem verificar particularidades de
determinada doencga e efeitos de tratamento, ideais para encontrar dados para
elaboragcdo de manejo direcionado, porém sao falhos para comparacéo de qualidade

de vida em condigdes clinicas diferentes (82,83).

Os trés principais questionarios de avaliagdo de qualidade de vida séo:
WHOQOL-100; WHOQOL-bref; SF-36 e TQWL-42, cada um para um determinado
tipo de publico (84), com suas categorias elaboradas pela Organizagdo Mundial de
Saude OMS podem ser utilizadas para doencas e situacées ndao-médicas, mas sua
aplicacao para algumas doengas nao é completa, ou até mesmo adequada. O primeiro
modulo WHOQOL de ajuste criado foi para o HIV/AIDS (WHOQOL-HIV e WHOQOL-
HIV-bref), devido a caracteristicas exclusivas da condi¢&o clinica, como estigma,

impacto social e grau de infeccao (85,86).

WHOQOL-HIV avalia a qualidade de vida em seis dominios (fisico,
psicoldgico, independéncia, relagbes sociais, ambiente e espiritualidade) e 29 facetas,
com cinco facetas adicionais: sintomas, inclusao social, perdao e culpa, preocupacdes
sobre o futuro e preocupagdes com a morte, enquanto o WHOQOL-HIV-bref é a
versao abreviada do WHOQOL-HIV e para ajudar na comparagao transcultural, os
resultados s&o convertidos em escala de 0 (menor qualidade de vida) a 100 (maior
qualidade de vida) (86,87).

Ter essas compreensdes pelos instrumentos e analises especificas no
contexto da saude ajudam a identificar fatores que afetam consideravelmente a
qualidade de vida nos mais diferentes dominios da PVHIV, podendo estabelecer

procedimentos e politicas publicas que propiciam a reducado de desigualdade e



14

vulnerabilidade, ajudando a adesdo ao tratamento, reduzindo o preconceito e

discriminacao e melhorar agdes de transmissao viral.

4.5. Atividade Fisica e HIV

A AIDS, antes considerada uma doenca fatal, devido a introducdo da
medicagdo tornou-se uma doencga cronica. Diagnostico precoce, acesso aos
esquemas da medicagao e o acompanhamento da PVHIV, somado a estratégias para
manutengdo da qualidade de vida foram inseridas no tratamento a partir de uma
estrutura de atendimento  multiprofissional (88), permeado por uma
interdisciplinaridade de formacgao continua que fortalece a estrutura multiprofissional
e garante atendimento humanizado e integrado a PVHIV, a partir de suas

necessidades, focando em intervencgdes assertivas (89,90).

No contexto do principio de integralidade, um dos pilares de sustentagao do
SUS, baseado em agbes de promocao, prevengdo de agravos e recuperagao de
saude a partir de uma estrutura que transcende a pratica curativa e a PVHIV é
observada a partir de uma concepc¢ao holistica que considera tanto aspectos
bioldgicos da doenga, quanto fatores psicossociais que impactam a qualidade de vida
(91).

Acbes de incentivo de adesdo a medicacdo e reconhecimento da pessoa
antes da doenca contribuem para aceitacdo da sorologia e estimula a pratica de
comportamentos saudaveis, pois, quando nao controlados, comprometem a
efetividade terapéutica e favorece o desenvolvimento de cepas resistentes a

medicagéo, reduzindo a qualidade de vida da pessoa (48,92).

Novos subsidios comegam a ser abordados por diversos profissionais das
mais distintas areas para o acompanhamento da PVHIV, tendo o profissional de
Educacdo Fisica como um membro importante nas Equipes Multiprofissionais,
utilizando de suas prerrogativas para atender as expectativas de saude dessa

populagdo com um acompanhamento integral (93).

O exercicio fisico (EF) € um instrumento que o profissional de Educacgao Fisica
utiliza como recursos para proteger ou atenuar efeitos de doencgas crénicas nao-

transmissiveis, reduzir efeitos adversos e colaterais do uso continuo da medicacéao e
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do declinio cognitivo relacionado ao HIV, contribuindo também para redugédo de
estigma e discriminacdo, tendo em vista o carater social e de praticas inclusivas (93—
96).

Estima-se que, em 2022, quase um tergo da populagao adulta mundial néo é
fisicamente ativa (32,3%; 1,8 bilhdes de pessoas), tendo o sexo feminino como
predominante (97,98), enquanto no Brasil, 47% da populacéo brasileira € insuficiente
inativa (99). Entre PVHIV, os niveis de atividade fisica regular (AF) ainda est&o abaixo
do esperado (73,100,101) e que carecem estudos com rigor metodoldgico adequados

para mensurar a prevaléncia de inatividade fisica nessa populagao (102).

Para suprir essa necessidade, a Organizagdo Panamericana de Saude e OMS
elaboraram um Plano de Agao Global de Atividade Fisica e recomendam sua pratica
por ser benéfica para a saude e o bem-estar, apresentando diretrizes e orientagdes a

nivel local e global para o seu manejo em PVHIV (103).

A OMS, a American College of Sports Medicine e American Heart Association
(80,104,105) e o Ministério da Saude - Brasil recomendam que adultos pratiquem de
150 a 300 minutos de AF aerdbica de intensidade moderada ou 75 a 150 minutos de
AF aerobica vigorosa, ou combinado, durante a semana para obtencéo de beneficios
a saude, sendo a mesma orientagcao recomendada para PVHIV, ressaltando que a
intensidade deve ser controlada, prescrita no nivel moderado, para que nao afete o
sistema imunoldgico (80,88,105—108).

A AF e o EF sao estratégias terapéuticas essenciais na qualidade de vida e
reduz consideravelmente os niveis de fadiga em PVHIV, trazendo percepcgdes
positivas nos indicadores biopsicossociais na complementacédo do tratamento com a
medicacédo, devido seus beneficios metabdlicos, fisioldgicos, psicoldgicos e sociais,

aumentando a disposigéo para atividades da vida diaria (109,110).

O Ministério da Saude (88) também destaca os beneficios da pratica de AF
leve a moderada para a PVHIV: sob orientacdo adequada, nédo reduz a contagem de
linfocitos; melhora a composicéo corporal de usuarios ou ndo da medicacio; melhora
a aptidao cardiorrespiratéria, forga e resisténcia muscular; diminui ansiedade e
depressao e estimula a adogao de habitos saudaveis, além de melhorar a qualidade

de vida e favorecer a socializagéo (107).
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Em 2011 iniciou o Programa Academia da Saude (PAS) e Agita Brasil, que se
destacam até hoje na promocédo de AF leve a moderada de forma acessivel a
populagdo através das unidades basicas de saude, porta de entrada da Atencgao
Primaria, sendo uma eficiente ferramenta da Atencdo Primaria que favorece os

vinculos terapéuticos de cuidados de saude (34).

O cuidado da PVHIV no primeiro nivel de Atengado a Saude, compartilhando
com o nivel especializado, facilita o acesso aos servigos basicos, aumenta o vinculo
da pessoa com o sistema de saude e melhora a qualidade de vida devido a maior
proximidade com individuos do territério adscrito e tendo a Academia da Saude como
acao promotora de saude e de ampliacdo de cuidados a populagédo, possui uma
estratégia que vai além da oferta de praticas corporais. Eleva-se o escopo do cuidado
integral a promog¢ao de saude e modo de vida saudavel através de construgao coletiva
para producdo de conhecimento e gerando didlogo de praticas integrativas e

complementares em saude (111,112).

Mesmo com os efeitos da AF leve a moderada muito bem documentados na
literatura, a prevaléncia de inatividade fisica ainda é alta e conhecer os beneficios de
sua pratica nao €& o suficiente, havendo determinantes que influenciam o
comportamento da PVHIV nesse quesito (113). Dos fatores associados a baixos niveis
de AF leve a moderada nessa populacdo, destacam-se a idade, o baixo nivel de
linfocitos (114), exposicdo a medicacao e presencga de lipodistrofia (115), género e
autoeficacia e barreiras percebidas em crengas de saude, hipertensdo e baixa
escolaridade (116), exigindo pesquisas para investigagdo para ampliar as evidéncias
e melhorar os niveis de pratica de AF leve a moderada em pacientes, principalmente

de paises em desenvolvimento.

Dos efeitos negativos, sejam colaterais ou adversos pelo uso da medicagao
(lipodistrofia, doengas cardiovasculares, alteragdes osteoarticulares), a PVHIV ainda
lida com o impacto psicossocial da infecgdo (88) e na especificidade da Sindrome
Metabdlica, considerada pelo Relatério do Painel de Tratamento de Adultos Il (ATP
[Il) como anormalidade metabdlica da TARV, principalmente em classes especificas
de medicamentos, sua incidéncia pode aumentar o risco de doencas cardiovasculares
associadas, principalmente em mulheres, pessoas com alto indice de Massa Corporal
(IMC) e idosos com HIV, sendo necessario a compreensdao dos mecanismos



17

fisiopatoldgicos para gerenciamento da doenga quando essa condicdo é identificada
(117,118).

E necessario aumentar o nivel de AF leve & moderada e melhorar a aptiddo
fisica relacionada a saude em PVHIV, tornando-a fisicamente ativa, tendo em vista os
beneficios e a mitigacdo dos efeitos negativos da medicacao e da infecgédo do virus,
sendo uma adequada estratégia, principalmente para o controle de alteracdes
metabdlicas, mesmo que tenhamos hoje novas classes de medicamentos elaboradas
com baixa hepatotoxicidade, quase que imperceptivel, trazendo beneficios
consideraveis a PVHIV (88,119-121).

A literatura esta consolidada quando se trata do efeito da Atividade Fisica leve
a moderada nas mais diversas populagdes, inclusive em PVHIV. De forma geral, a
premissa basica de que AF leve a moderada traz beneficios saude e deve ser
incorporada em planos de tratamento como complemento a TARY,
independentemente de ser ou néo positivo para o HIV, no caso de usuarios de PrEP,

€ permanente.

4.6. Abordagem centrada na pessoa

A eficacia do controle do HIV no individuo depende de uma abordagem de
acolhimento baseada na escuta ativa, de motivagdo para inicio de tratamento e
incentivo a continuidade; efetividade de politicas publicas e melhor estrutura dos
servicos de saude, assim como a desmistificacao de esteredtipos e desenvolvimento
de pertencimento para superagdao da exclusdo social, fator que possui impacto

negativo na adesao ao tratamento (113,2,122-125).

E considerando fatores como a relacdo insatisfatéria da pessoa com
profissionais e servigos de saude prestados, crengas negativas e informagdes
inadequadas referentes ao tratamento e a doencga, ou efeitos colaterais decorrentes
do uso continuo da medicagcao podem dificultar a adesao ou interromper o seu uso
(126,127).

A aproximagao do profissional de saude no cuidado a PVHIV teve mudangas

significativas com a evolugao da ciéncia e com o surgimento de novas abordagens de
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saude e manejo da doenga, sendo a Abordagem Centrada na Pessoa (ACP) uma
dessas estratégias, que utiliza do profissional de saude, respaldado pela técnica e
ética, para lidar com a pessoa frente suas necessidades e consideragdes clinicas.
Essa acao possibilita identificar riscos e gerar didlogo para elaboragdo de medidas
preventivas e cuidados a saude, ofertando apoio emocional e educativo a pessoa,
colocada no centro do planejamento de cuidados e tomadas de decisdo, nao
considerando, exclusivamente, o contexto de saude, mas também suas percepgdes

de vivéncia e experiéncias sociais, emocionais, bioldgicas e cognitivas (128).

A ACP é dividida em duas fases, a Inter-Humana e Pds-Rogeriana ou
Neorrogeriana, € uma ramificacdo da Psicologia Humanista, criada pelo psicélogo Carl
Rogers, que sustenta uma perspectiva do homem e suas relagdes como um todo,
atentando para a promocado de saude considerando as influéncias do ambiente

externo, do meio social, no meio consciente e inconsciente, sendo dividida (129,130).

No contexto da saude publica, a ACP fundamenta intervencdes baseadas na
visdo de mundo da pessoa, como se relaciona e interage socialmente e como o
profissional de saude fornece condigbes para seu amadurecimento, sendo tratada
pela OMS sob a perspectiva de levar os cuidados de saude ao maior numero de
pessoas possiveis e para torna-la universal, os servigos de atendimento precisam ser
reorganizados com foco num sistema integrado para poder alcangar todas as

populagdes, sem distingdes e de forma equitativa (131,132).

A UNAIDS e o Departamento de Saude e Servicos Humanos dos Estados
Unidos (Department of Health and Human Services — HHS), com a iniciativa
americana “Ending the HIV Epidemic” (EHE) (133), ttm como meta reduzir em até
90% o numero de infecgdes pelo virus nos EUA até 2030 (37) e utilizam da ACP para
acelerar o cumprimento da meta, melhorando o sistema de atendimento de saude e

servicos direcionados a PVHIV (134).

Essa abordagem é peca fundamental e contribui para o manejo da infecgao
do HIV, ampliando os cuidados a saude, superando desigualdades no atendimento e
melhorando a qualidade da prestacdo de servigos, trazendo resultados

compensatorios no tratamento e saude da PVHIV.
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4.7. Populacao-chave e personalizagao de intervengoes

Nos ultimos anos vém ocorrendo o aumento de infecgcdo dentro das
populagdes-chave e um dos motivos € o aumento da criminalizagado, estigma e
discriminagado, impedindo o acesso aos servigos de saude (135). A ONU define
populagdo-chave do HIV como grupos de pessoas que, ao considerarmos os
comportamentos especificos e de risco, sdo mais suscetiveis a infecgao,
independente do contexto local (136). Destacam-se os profissionais do sexo, homens
que fazem sexo com outros homens, pessoas que fazem uso de drogas injetaveis,
pessoas trans e pessoas em situacao de carcere. Inclui também os parceiros das

populag¢des-chave (136—139).

Todas as categorias, junto com seus parceiros sexuais, representam 55% das
infecgdes por HIV no mundo (137,140) e s&o caracterizadas pelo acesso desigual aos
servigos de saude em muitas partes do globo e tém niveis de estigma, preconceito,
discriminagao, violagdo dos direitos humanos e criminalizagdo desproporcionais, isto
€, sao pessoas de alto grau de vulnerabilidade, receptoras de ameacgas e ataques

violentos (141).

Esses subgrupos precisam ter um olhar diferenciado pelas equipes de saude
e comunidade, devido ao enfrentamento de situagcbes que aumentam a
vulnerabilidade, como troca constante de parceiros sexuais, maior frequéncia de
contato sexual e padrbes de relacionamento sexual entre subgrupos, na perspectiva
que essas observagdes favorecem a compreensido da dindmica da infec¢ao e sao
fundamentais para adaptar tratamentos e desenvolver estratégias potencialmente
eficazes em prol da qualidade de vida. Dessa forma, o monitoramento do
comportamento sexual se torna instrumento essencial para controlar a proliferacao do

virus nos mais diversos grupos e situacdes (142).

Como estratégia de prevencdo de controle da epidemia nas populagdes-
chave e populagdes prioritarias (de vulnerabilidade relacionada a dinédmica social:
adolescentes e jovens, populagao negra, indigena e de rua), o Ministério da Saude
desenvolveu uma agenda que engloba a prevencdo combinada do HIV a partir de
abordagens comportamentais, biomédicas e estruturais, reforgando o principio de

integralidade, isto €, atendendo ao individuo a partir de seu contexto de vida (143).
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A abordagem biomédica tem como foco a redugdo do risco a exposigao ao
virus (dividido em barreira fisica, como o uso de preservativos, e no uso da medicagao,
para reduzir a capacidade de infecgao); abordagem comportamental tem como foco a
reducgao de riscos a partir da mudanga de comportamento e evitar situagdes de risco;
abordagem estrutural tem como foco mudar as causas eventuais que afetam risco e

aumentam a vulnerabilidade viral (144).

Atendendo ao principio de equidade (145), existe uma diferenciagdo de
servigos de acordo com a especificidade das populagdes-chave, com o objetivo de
garantir acesso aos servicos de saude, inclusive ultrapassando barreiras que
impedem atendimento de qualidade, continuidade de tratamento e dificultam acesso

aos servicos de saude (137,146).

Foi elaborado o “Caderno de Orientagdes consolidadas sobre prevencao,
diagndstico, tratamento e cuidados relativos ao HIV, as hepatites virais e as IST
(Infecgbes Sexualmente Transmissiveis) para as Populagbes-Chave (2022)" (147)
como uma resposta politico-social a saude publica a fim de discutir e orientar as
diretrizes pautadas pela OMS para garantir o direito e a equidade a PVHIV e
portadores de IST e lidar com as barreiras que impedem o direito de acessibilidade
adequada aos servicos de saude, endossando a necessidade da identificacido de
perfis de pessoas nos quais os efeitos da infecgéo, seja de carater biolégico ou social,

sao destacados e para a lidar com reducao da infecgao de HIV no mundo.

Prevenir a disseminagao do HIV é uma acgao direta de investimentos publicos
e privados nos instrumentos de controle e preveng¢ao, como preservativos, PrEP e
centros de testagem, e exige reforma politica para reverter as ameacgas de progresso
de prevencdo nas populagdes-chave causadas pelo estigma e discriminagao
(135,148).

4.8. Analise de clusters no contexto do HIV

Considerando a importancia de personalizar intervencdes em prol do alcance
de metas e da qualidade de vida na PVHIV e suas particularidades, monitorando

padrdes de transmissao do virus, uma estratégia que vem apresentando eficacia € a
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utilizacao da analise de clusters, facilitadora de direcionamento de planos de cuidados

em saude.

Cluster significa grupos de objetos com caracteristicas semelhantes, porém
diferentes de outros que estdo fora do grupo e cabe ao investigador, a partir de uma

analise subjetiva, definir se um objeto pertence a um cluster ou a outro (149).

A epidemiologia molecular, ciéncia basica de investigagcéo clinica, auxilia o
entendimento sobre os clusters populacionais e estabeleces acdes de controle
intersetoriais para interrupcéo da transmissao viral, alterando o comportamento de
risco da area identificada. Isso fornece perspectivas para manutengao da saude fisica,

mental e social por um longo periodo de tempo (133,150,151).

Um dos pilares da UNAIDS e EHE que fundamentam a proposta de redugao
da infecgao até 2030 ¢é a “deteccao e resposta rapida a clusters de HIV para prevenir
novas infecgdes” (152), que busca compreender a dindmica de transmissdo em
grupos de risco especificos, investindo em programas e a¢des de saude em lugares

criticos.

Essa deteccao é fundamental, principalmente na ocorréncia de transmissao
rapida em determinada area geografica ou subgrupos, indicando que agdes de
controle da doenca e servigos de saude nao estdo afetando regides especificas de
forma devida, ressaltando que sédo os fatores sociais ou estruturais de riscos que

exigem intervengdes de prevencao mais intensas (133,153).

Acbes de provedores de saude, de agentes e da comunidade, que identificam
grupos ou eventos situacionais de riscos de transmissdo em determinada regido
também é uma forma de detecgao de clusters, baseadas na epidemiologia, necessaria
para compreensao da dindmica de transmissdo atual e para implementacao de
estratégias de prevencao (133,154,155), e as epidemias de HIV/ AIDS, tuberculose e
hepatite-C se encaixam perfeitamente nas caracteristicas conceituais dos objetivos e

métodos de clusters (149).

Existem varios tipos e formas de identificacao de clusters de HIV. Entre os
métodos estdo a analise molecular de dados de gendtipo de HIV de resisténcia
medicamentosa (monitoramento de resisténcia a medicagédo e sequencias genéticas

do virus sdo muito parecidas na transmissao rapida); deteccdo de tempo-espaco



22

(aumento do numero de casos em determinada regido e em determinado periodo de
tempo); identificagdo por especialistas em intervencdo de doengas (Disease
Intervention Specialist - DIS) (154).

Populagdes afetadas sao identificadas pela transmissao rapida do virus e
entender como isso acontece ajuda a fortalecer programas de intervencao pautadas
na prevencao e tratamento (156). A deteccao também ocorre por analise de dados da

vigilancia epidemioldgica e seus diversos métodos se complementam (152,154).

Outro método é a observacgao de profissionais de saude e comunidade que,
ao perceber o aumento do numero de casos em determinado grupo, fazem o rastreio
de identificagdo dos grupos e notificam as populagbes de risco, oferecendo
informacgdes e testagem no atendimento para tratar rapidamente quem foi exposto e
impedir a proliferagéo do virus (133). Esse processo vincula pessoas aos servigos de
saude para o manejo da doencga e instala agdes preventivas com uma rede de apoio
vigilante para multiplos sintomas a partir de agdes publicas melhores e potencialmente
articuladas (133,150,156,157).

A abordagem de detecgao de clusters pode ultrapassar limites de questdes
demograficas e geograficas arbitrarias que estdo passando por transmissdes rapidas,
facilitando respostas preventivas mais adequadas e eficazes, com melhor

entendimento do escopo (155).

Para superar esse desafio, os EUA possuem um plano de ACP para o cuidado
do HIV no pais. O Plano de Emergéncia do Presidente dos Estados Unidos para Alivio
da AIDS (U.S. President’s Emergency Plan for AIDS Relief — PEPFAR) tem como
premissa a identificacdo dos clusters e inclui estratégias pautadas na distribuicdo de
medicacgao, adesao ao tratamento e abordagens pautadas no estigma e discriminagéo
(158).

O Plano fez uma sequéncia de analise de clusters em cinco cidades
americanas. Foi feita a detecgao e identificada a resposta dos grupos, respaldando a
implementagado de agbes de saude e estratégias de prevengao, tratamento, controle
e conscientizagao sobre o HIV, enquanto na Geodrgia, parcerias buscaram reduzir o
preconceito, enquanto em Michigan reforca o engajamento da comunidade e

educagcdo como essenciais. Texas prioriza 0 acesso aos servicos de saude.
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Massachusetts destaca estratégias integradas de prevengcdo e tratamento e

Minnesota organiza suas intervenc¢des no diagndstico precoce (159).

Esses exemplos funcionam como evidéncias que apresentam o esfor¢o para
melhoria do atendimento em saude para PVHIV, reduzindo a transmissao através de
uma abordagem de suporte mais amplo, endossando, inclusive, a importancia de
trabalho multidisciplinar essencial no combate a doenga e alinhar estratégias de
prevencao, tratamento e apoio psicossocial, considerando as especificidades de cada
grupo, reforca a importancia da multidisciplinaridade a fim de alcangar o objetivo

maior: a qualidade de vida da PVHIV.

5. METODOLOGIA

5.1. Area e periodo de estudo

Este estudo foi realizado CEMAR, localizado na capital do Estado de Sergipe,
na Regido Nordeste do Brasil. O centro possui dois servigos de atendimento: 1-
Servigo de Assisténcia Especializada em IST, HIV e AIDS -SAE e o Centro de

Testagem e Aconselhamento — CTA.

Para atendimento de pessoas diagnosticadas com Infecgdes sexualmente
transmissiveis, destacamos o Servigo de Atendimento Especializado — SAE, onde
também realizam testes-rapidos para HIV. Para acesso ao medicamento

antirretroviral, a unidade dispensadora encontra-se no CEMAR (SAE).

O estudo é de carater descritivo e transversal, realizado de outubro de 2023

a janeiro de 2024.

5.2. Critérios de Inclusido e exclusio

Foram incluidos adultos (maiores de 18 anos) que vivem com HIV ou usuarios
da PrEP atendidos no CEMAR (SAE). Pessoas com condigao clinica ou cognitiva que
impossibilitava a compreensao da pesquisa, pessoas com restricdes quanto a

abordagem (como no caso de escolta policial), pessoas cuja carga emocional
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relacionada ao contagio ou infec¢ao foi afetada, gerando sofrimento e desconforto
adicional devido as perguntas, e pessoas que responderam os questionarios com

dados insuficientes, foram excluidas.

5.3. Tamanho da amostra e calculo amostral

Foram coletados dados de 172 participantes, dos quais 57 foram excluidos
por preenchimento inadequado dos questionarios ou interrupgao para atendimento

médico, resultando em amostra final de 115 participantes.

O calculo amostral foi realizado a posteriori utilizando o software G*Power
(versao 3.1.9.7). Com a amostra obtida (n=115) e nivel de significancia a=0,05, o
poder estatistico alcangado foi superior a 90% tanto para a associagao entre clusters
e fadiga (teste qui-quadrado, tamanho de efeito=0,4) quanto para a regresséo de
Poisson (RP=0,29; IC95% 0,14-0,57) (ver detalhes dos testes estatisticos utilizados

na secao “Analise estatistica”).

5.4. \Variaveis de estudo

Para os fatores sociodemograficos foram definidas: Idade, cor da pele, estado
civil, sexo biolégico, escolaridade. Para fatores relacionados a doenca e ao
tratamento: Tempo de diagndstico, modo de transmissao, estagio de infecgado, uso de
medicacao (PrEP/ PeP), adesao ao tratamento. Para fatores psicossociais e pessoais:
Fadiga, atividade fisica habitual, qualidade de vida, percep¢ao de doenca, satisfacao

financeira, sentimento de exclusao e sofrimento por estigma e/ou preconceito.

5.5. Instrumentos, procedimentos de coleta e mensuracgao das variaveis

Os instrumentos foram escolhidos a partir da garantia de validade e
confiabilidade das informag¢des obtidas na abordagem, aplicados assegurando a
uniformidade e precisao do processo de coleta e obtencao de dados. Os questionarios

foram administrados por um unico entrevistador, com o objetivo de padronizar a
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aplicacéo, reduzir o viés e minimizar o impacto de abordagens diferentes, garantindo

inclusive a uniformidade do protocolo estabelecido e maior consisténcia de respostas.

Consideramos, nesse aspecto, os desafios do uso de questionarios a uma
populagao de dificil acesso, tais como baixa taxa de retorno; o quantitativo de resposta
a serem dadas de acordo com o numero de instrumentos utilizados; a alta taxa de nao
devolugdo ou preenchimento incompleto; dificuldade em compreender perguntas,
principalmente pelo baixo letramento, quando existe; respostas superficiais e que
podem nao representar a realidade do entrevistado; e por fim, a motivagao reduzida
de expor suas respostas devido a carga emocional relacionada a doenga, por medo

ou estigma.

O entrevistador apresentou-se ao paciente, realizou o convite, explicou sobre
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e objetivos da pesquisa. Apds
concordancia em participagao, informou o procedimento de cada questionario e
através de entrevista semiestruturada assinalou as respostas dadas pelos
entrevistados. Todas as questdes foram lidas e explicadas de forma simples, numa
linguagem que permitisse a rapida e facil compreensao do conteudo apresentado por

parte do entrevistado.

O convite e entrevistas aconteceram em lugar reservado para evitar
intimidacao ou constrangimento e na necessidade de um acompanhante, assegurou-

se que nao houvesse nenhum tipo de interferéncia ou influéncia a resposta do

entrevistado.

Para coleta de dados sociodemograficos e fatores relacionados a doencga e
tratamento, utilizou-se de um questionario com questdes objetivas e subjetivas,
desenvolvido especificamente para o presente trabalho, revisado por trés
especialistas selecionados por conveniéncia, aplicado a PVHIV e usuarios de da
profilaxia pré-exposicao - PrEP, cujas categorias foram apresentados em frequéncia
(%): perfil sociodemografico, perfil clinico, autopercepgao relacionada a saude e
doencga, estigma e preconceito, envolvimento em pratica de AF leve a moderada e
qualidade de vida (ANEXO 1).

Afadiga foi mensurada através do Fatigue Assessment Scale (FAS), traduzido

como Escala de Avaliagédo de Fadiga (EAF), instrumento de autorrelato para avaliagéo
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de fadiga crénica, tratando-a como construto unidimensional, sem separagédo de
medidas em fatores distintos, limitando-se apenas em fisico e mental (ANEXO 2). A
escala foi desenvolvida a partir de um conjunto de questionarios de fadiga e
acrescentado um grupo semantico extra para ter um numero par de itens (10 itens),
representando fadiga fisica e mental (160), cuja pontuacdo varia de 10 a 50: quanto
menor a pontuagdo, menor sua intensidade (161). E um instrumento de validade
fatorial e de parametros psicométricos que representam seu construto com

consisténcia (162).

Para o score da Escala de Avaliagado de Fadiga: a pontuagédo menor que 22
indica niveis normais de fadiga, isto €, niveis saudaveis. Entre 22 e 34 indica fadiga
leve a moderada, enquanto maior igual a 35 indica um grau de fadiga severa,
enquanto a fadiga mental equivale ao somatério das questdes 3, 6, 7, 8 € 9, e da
fisica, das questdes 1, 2, 4, 5 e 10, havendo recodificacdo nas questdes 4 e 10 (1=5,
2=4, 3=3, 4=2, 5=1).

Foi utilizado o WHOQOL-HIV-Bref (World Health Organization Quality of Life),
instrumento que a Organizagao Mundial de Saude (OMS) para avaliar qualidade de
vida de PVHIV (86,163), sendo versdo curta do WHOQOL-HIV, baseado no
WHOQOL-100, com 26 questdes mais cinco questdes adicionais, (164) foi utilizado
para analisar variaveis que compreendem seis dominios: fisico (4 itens), psicolégico
(5 itens), nivel de independéncia (4 itens), relagdes sociais (4 itens), meio ambiente (8

itens) e espiritualidade/religiao/crencgas pessoais (4 itens) (ANEXO 3).

O questionario tem sua pontuagdo em escala tipo Likert (de 1 a 5), sendo
padronizado por pontuagao de 0 a 100, sendo calculado para cada faceta, dominio,
qualidade de vida geral e estado geral de saude e quanto maior a pontuagao, melhor
qualidade de vida, exceto nas facetas invertidas (1=5, 2=4, 3=3, 4=2, 5=1): dor,
sentimentos negativos, dependéncia de tratamento, perddo, conexado espiritual/
experiencia espiritual pessoal, morte/morrer (165). Sua aplicagéo seguiu o protocolo
firmado pelo manual do utilizador e sintaxe (166).

As facetas do dominio Fisico abordam questdes sobre desconforto, dor,
energia e fadiga, sono e repouso, mobilidade, atividade do cotidiano, uso de
medicagcdo e capacidade laboral; dominio psicolégico trata sobre pensamentos
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(positivos ou negativos), memodria, concentracdo e imagem corporal. O dominio de
independéncia se refere a mobilidade, capacidade de realizagado de atividades da vida
diaria, autonomia e dependéncia de medicagdes ou tratamentos. O dominio de
relagdes sociais aborda interagdes, suporte social e atividades sexuais, enquanto o
dominio meio ambiente inclui seguranca, protecdo, ambiente do lar, recursos
financeiros, acesso aos servigos de saude; o de espiritualidade avalia religiosidade,

crengas espirituais e enfrentamento da condigdo de saude (164,165,167).

Para Atividade Fisica, utilizou-se do questionario de Atividade Fisica Habitual
— Baecke, dividido em trés categorias: atividade fisica ocupacional (AFO — 8
perguntas), atividades relacionadas ao ambiente de trabalho; exercicios fisicos no
lazer (EFL — 4 perguntas), focado em EF estruturado, esporte e atividades recreativas,
fora do ambiente de trabalho; e atividade fisica no lazer e locomogéo (AFL — 4
perguntas), atividades realizadas em tempo livre, que ndo se encaixam no exercicio

formal e ndo sao atividades vigorosas (168) (ANEXO 4).

O score do AFO é calculado a partir da média das questdes 1 a questao 8. O
calculo da questéao 1, referente ao tipo de ocupacao, se da através da verificacdo da
intensidade do tipo de ocupagao indicado pelo “Compéndio de atividade fisica de
Ainsworth”, segundo gasto energético, enquanto a pontuacéo da questao 2 deve ser
subtraida por 6 (169). O score de EFL é calculado a partir da média das questdes 9 a
questdo 12. Para o calculo da questdo 9, a intensidade do tipo de modalidade é
determinada conforme gasto energético correspondente. Os valores devem ser
multiplicados e somados por modalidade (1 e 2), para, finalmente, ser estipulado o

score de 0 a 5, sendo protocolo de aplicagao do questionario.

Para AFL, subtrai de 6 o valor relatado da questao 13, e ¢é feita a média das
questdes 13 a questao 16. O score total € o somatdrio dos valores obtidos em cada
dominio (Score total=AFO + EFL + AFL) (168-171).

5.6. Aspectos éticos

Este trabalho foi aprovado pelo Comité de Etica da Universidade Federal de
Sergipe, de parecer consubstanciado de CAE n° 70522923.6.0000.5546 e parecer de
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n° 6.230.930, com os direitos dos participantes de pesquisa descritos no Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), assim como a analise ética do TCLE
promovida pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de
Sergipe, necessariamente consideraram a Resolugdo n° 466/2012, VII. 2, do
Conselho Nacional de Saude (CNS) que ressaltam a necessidade de revisdo ética e
cientifica das pesquisas envolvendo seres humanos, visando salvaguardar a
dignidade, os direitos, a seguranga e o bem-estar do participante de pesquisa
(ANEXO 5).

5.7. Analise Estatistica

A andlise estatistica foi realizada em quatro etapas principais: definicdo dos
clusters, caracterizacdo dos clusters, comparacao entre os clusters e associacdo dos
clusters com fadiga. Os dados para o procedimento foram considerados a partir dos
instrumentos principais: Escala de Avaliacdo de Fadiga, Questionario de Atividade
Fisica Habitual — Baecke e WHOQOL-HIV-Bref e questionario sociodemografico.

Inicialmente, foi conduzida uma analise hierarquica de cluster utilizando o
método de Ward e a distancia Euclidiana quadrada, que sugeriu trés clusters.
Prosseguiu-se com analise K-means utilizando os escores Z (padronizados) dos
dominios de qualidade de vida (fisico, psicolégico, independéncia, relacdes sociais,
ambiente e espiritualidade) e o nivel total de AF, com convergéncia em 4 iteracdes.

A caracterizacao dos clusters utilizou os centros finais e ANOVA para verificar
se as variaveis selecionadas (dominios de qualidade de vida e nivel de AF)
discriminavam significativamente entre os grupos formados, confirmando a
adequacdao da solucéo de trés clusters.

Na comparacéo entre os participantes de cada cluster, devido a variabilidade
na distribuicdo dos dados entre eles, optou-se por utilizar testes ndo paramétricos para
todas as andlises comparativas. O teste de Kruskal-Wallis foi empregado para
comparar as variaveis continuas entre os trés clusters, seguido por comparacdes
pareadas com correcao de Bonferroni. Para variaveis categoricas, utilizou-se o teste

do qui-quadrado ou o teste exato de Fisher, conforme apropriado.
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Finalmente, a relagdo entre os clusters identificados e a fadiga foi analisada
utilizando regressédo robusta de Poisson, escolhida devido a alta prevaléncia do
desfecho na amostra. A variavel dependente foi a presenca de fadiga (dicotomizada),
e as variaveis independentes foram os clusters, ajustando para idade, sexo, satisfacao
financeira e tempo de diagndstico de HIV. O cluster 3 foi definido como referéncia. Os
resultados sé&o apresentados como RP com intervalos de confianga de 95% (IC95%).

O poder estatistico post-hoc (G*Power 3.1.9.7) foi superior a 90% tanto para
associacfes (qui-quadrado) quanto para regressao de Poisson. As analises foram
realizadas no IBM SPSS Statistics (versao 29), a=0,05.

6. RESULTADOS

A andlise de cluster K-means resultou em trés grupos distintos, com um total

de 115 casos validos, distribuidos da seguinte forma: cluster 1 (n=41, 35,7%), cluster
2 (n=41, 35,7%) e cluster 3 (n=33, 28,6%):

Tabela 1. Caracteristicas dos centros finais (n=115):

Variavel Cluster 1 Cluster 2 Cluster 3 F P valor
(n=41, 35,7%) (n=41, 35,7%) (n=33, 28,6%)
Qualidade de vida,
pontuacédo por dominio
Fisico 0,63 -0,43 -0,26 16,91 <0,001
Psicoldgico 0,42 0,29 -0,85 25,72 <0,001
Independéncia 0,77 0,09 -1,05 65,41 <0,001
Relacdes Sociais 0,57 0,27 -0,96 40,03  <0,001
Ambiente 0,60 0,23 -0,98 44,97 <0,001
Espiritualidade -0,20 -0,20 0,49 6,21 0,003
Nivel de Atividade Fisica 0,62 -0,51 -0,23 19,97  <0,001
(AF total)

Legenda: Utilizagdo da Analise de Variancia (ANOVA) para diferenciagao dos clusters (F).

As caracteristicas dos clusters, baseadas nos centros finais, sdo as seguintes:
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Cluster 1: Caracterizado por escores mais altos em todos os dominios de
qualidade de vida, exceto espiritualidade, e o maior nivel de AF. Este grupo pode ser
descrito como tendo "Alta Qualidade de Vida e Alto Nivel de Atividade Fisica".

Cluster 2: Apresenta escores intermediarios na maioria dos dominios de
qualidade de vida e nivel de AF ligeiramente abaixo da média. Este grupo pode ser
caracterizado como tendo "Qualidade de Vida e Nivel de Atividade Fisica Moderados".

Cluster 3: Demonstra os escores mais baixos em todos os dominios de
qualidade de vida, exceto espiritualidade (onde apresenta o escore mais alto), e o
menor nivel de AF. Este grupo pode ser descrito como tendo "Baixa Qualidade de
Vida, Alta Espiritualidade e Baixo Nivel de Atividade Fisica" (Tabela 1).

O dominio de Espiritualidade é excecdo no cluster 1 e 2, pois apresentou
baixos escores para esta variavel nestes grupos.

A ANOVA indicou que todas as Vvariaveis incluidas contribuiram
significativamente para a diferenciacao dos clusters (p < 0,01 para todas as variaveis).
As variaveis que mais contribuiram para a diferenciacao dos clusters, com base nos
valores F, foram: independéncia (F = 65,413), ambiente (F = 44,974), rela¢des sociais
(F = 40,038) e aspectos psicoldgicos (F = 25,724).

Estes resultados sugerem a existéncia de trés perfis distintos de qualidade de
vida e nivel de AF entre os participantes do estudo, variando de um grupo com alta
qgualidade de vida e alto nivel de AF a um grupo com baixa qualidade de vida, alta

espiritualidade e baixo nivel de AF (Tabela 1).
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Variavel n Total Cluster 1 n Cluster 2 n Cluster 3 n P
(n=115) (n=41) (n=41) (n=33)
Idade (anos) 110 37,7+12,0 38,3+12,5 39 38,8+ 13,1 41 354+95 30 0,658
Sexo 114 41 41 32 0,206
Masculino 89 (78,1) 36 (87,8) 30 (73,2) 23 (71,9)
Estado civil 115 41 40 32 0,615
Solteiro 82 (72,6) 33 (80,5) 27 (67,5) 22 (68,8)
Casado 24 (21,6) 6 (14,6) 9 (22,5) 9 (28,1)
Separado/divorciado 6 (5,3) 2 (4,9 3(7,5) 1(3,1)
Viavo 1(0,9) -- 1(2,5) -
Escolaridade 114 41 41 32 0,021
< 8 anos 26 (22,8) 4(9,8) 10 (24,4) 12 (37,5)
> 8 anos 88 (77,2) 37 (90,2) 31 (75,6) 20 (62,5)
Satisfacdo Financeira 115 40 33 0,223
Satisfeito 73 (64) 28 (70,0) 28 (68,3) 17 (51,5)
Insatisfeito 41 (36) 12 (30,0) 13 (31,7) 16 (48,5)
Tempo de diagnostico (anos) 90 8,1+84 74+7,0 30 8,4+95 34 8,5+8,6 31 0,681
Modo de transmisséo HIV 115 37 40 31 0,024
Relacdo Sexual 60 (52,2) 17 (45,9) 29 (72,5) 14 (45,2)
Outro 48 (41,7) 20 (54,1) 11 (27,5) 17 (54,8)
Estagio de Infeccéo 115 32 36 29 0,608
Assintomatico indetectavel 88 (76,5) 29 (90,6) 33(91,7) 26 (78,8)
Assintomatico detectavel 6 (5,2) 3(9,4) 2 (5,6) 1(3,4)
Sintomatico 3(2,6) - 1(2,4) 2(6,9)
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Sobre uso de medicacéo 115 40 41 32 0,492
Uso regular TARV 106 (92,2) 39 (97,5) 38(92,7) 29 (90,6)
Uso regular PrEP 7 (6,1) 1(2,5) 3(7,3) 3(9,9)
Adeséo ao tratamento 115 41 41 32 0,491
Boa adesao 107 (93,0) 40 (97,6) 38(92,7) 29 (90,6)
Dificuldade de adesédo 7(6,1) 1(2,4) 3(7,3) 3(9,4)
Percepcao de doenca 115 36 40 31 0,081
Considera-se doente 13 (11,3) 3(8,3) 5(12,5) 5(16,1)
N&o se considera doente 82 (71,3) 32 (88,9) 31(77,5) 19 (61,3)
N3o sabe 12 (10,4) 1(2,8) 4 (10,0) 7 (22,6)
Atividade Fisica Habitual
Atividade Fisica Ocupacional 110 28+04 29+04 41 2,7+£04 37 2,7+£0,5 32 0,023
Atividade Fisica Esportiva 115 25+04 26+04 41 25+04 41 24+04 33 0,046
Atividade Fisica no Lazer 115 23+£0,7 28+0,7 41 19+0,5 41 2,2+0,6 33 <0,001
Total 115 76+1,3 85+0,8 6,9+1,3 41 7,311 33 <0,001
Qualidade de vida, escore 41 41 33
Fisico 115 47,1 + 15,9 57,3+15,1 40,2+ 11,4 42,9 £ 15,8 <0,001
Psicolégico 115 66,8+ 17,1 74,0+ 124 71,8+ 16,0 51,8+ 14,2 <0,001
Independéncia 115 63,1+18,5 77,2+10,8 64,7 +13,8 43,3+135 <0,001
Relacdes Sociais 115 62,9+ 24,0 75,6 £ 18,6 68,4 £ 15,1 38,4+219 <0,001
Ambiente 115 29,1+594 32,7+4,1 30,4+4,0 23,1+52 <0,001
Espiritualidade 115 53,3+ 20,7 49,2 + 20,9 49,2+ 184 63,6 £19,9 0,006
Escore de fadiga 115 41 41 33
Fadiga fisica 115 238+45 104+34 12,3+ 3,8 16,0 + 4,7 <0,001
Fadiga mental 115 12,7+45 8,9+28 11,0+ 3,9 13,7+ 4,2 <0,001
Total 115 11,0+4,1 19,4 +£5,0 23,3+6,1 298+7,8 <0,001
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Legenda: dados apresentados em média e desvio padréo e n(%). Foi realizado o teste Kruskal-Wallis com post hoc de Bonferroni, quando aplicavel, para
dados numeéricos e o teste do qui quadrado ou teste exato de Fisher para dados categoéricos. Resultados dos testes post hoc: Atividade fisica ocupacional -
3<1; 2<1. Atividade fisica esportiva - 3<1; 2<1. Atividade fisica no lazer - 3<1; 2<1. Atividade fisica total - 3<1; 2<1. Qualidade de vida, fisico - 3<1; 2<1.
Psicologico - 3<1; 3<2. Independéncia - 3<2<1. Relagdes sociais - 3<1; 3<2. Ambiente - 3<1; 3<2. Espiritualidade - 3>1; 3>2. Escore de fadiga — fadiga

fisica - 3>1; 3>2. Fadiga mental - 3>2>1. Total - 3>2>1.
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A Tabela 2 apresenta uma comparacdo detalhada entre os trés clusters
identificados em termos de caracteristicas sociodemograficas, clinicas, niveis de
AF, qualidade de vida e fadiga. Foram observadas diferengas significativas entre
os clusters em varias dimensoes.

O numero de participantes (n) considerados nas analises das variaveis
divergem devido ao carater exclusivamente descritivo, indicando a quantidade de
dados que foram disponibilizados ou validados na andlise de cluster. Das variaveis
significativas necessarias para caracterizacdo dos clusters, o tamanho
representativo da amostra foi de 115 participantes, as demais néo foram utilizadas
nos ajustes, mantendo a natureza descritiva da amostra.

Em termos de caracteristicas sociodemogréficas, a escolaridade foi
significativamente diferente entre os grupos (p = 0,021), com o cluster 1
apresentando a maior propor¢cao de individuos com 8 ou mais anos de estudo
(90,2%). O modo de transmissdo do HIV também diferiu significativamente (p =
0,024), com o cluster 2 apresentando a maior proporc¢ao de transmissao por relacao
sexual (72,5%).

Os niveis de atividade fisica diferiram significativamente entre os clusters
em todas as dimensfes avaliadas (p < 0,05), com o cluster 1 consistentemente
apresentando os maiores niveis de atividade fisica.

Em relagdo a qualidade de vida, observaram-se diferencas significativas
em todos os dominios (p < 0,01). O cluster 1 apresentou os melhores escores em
guase todos os dominios, exceto espiritualidade, onde o cluster 3 se destacou com
0 maior escore.

Os escores de fadiga também diferiram significativamente entre os clusters
(p < 0,001), com o cluster 3 apresentando 0os maiores niveis de fadiga tanto fisica
guanto mental, seguido pelo cluster 2 e, por fim, o cluster 1 com 0s menores niveis

de fadiga.
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Tabela 3. Regressao robusta de Poisson para fadiga em pessoas vivendo com HIV,

de acordo com clusters e variaveis de ajuste.

Variavel RP Intervalo de confianca 95% p
Cluster 1 0,29 0,14 - 0,57 <0,001
Cluster 2 0,69 0,49 — 0,96 0,031
Cluster 3 Referéncia - --

Legenda: RP — Razdo de Prevaléncia. A analise foi ajustada pelas covariaveis idade, sexo,
satisfacdo financeira e tempo de diagnéstico.

A andlise de regressao robusta de Poisson (Tabela 3) revelou associacfes
significativas entre os clusters e a presenca de fadiga. Em comparacéo ao cluster
3 (referéncia), os participantes do cluster 1 apresentaram uma prevaléncia 70,8%
menor de fadiga (RP=0,29; 1C95%: 0,14-0,57; p<0,001), enquanto os participantes
do cluster 2 demonstraram uma prevaléncia 30,7% menor (RP=0,69; 1C95%: 0,49-
0,96; p=0,031).

Estes achados sugerem que os perfis representados pelos clusters estao
fortemente associados a experiéncia de fadiga em pessoas vivendo com HIV,
independentemente de fatores demograficos e clinicos. Especificamente, o cluster
3, caracterizado por pior qualidade de vida e menor nivel de AF, apresentou maior
prevaléncia de fadiga quando comparado aos outros clusters. Os clusters 1 e 2,
gue apresentaram respectivamente 70,8% e 30,7% menor prevaléncia de fadiga,
parecem exercer um efeito protetor contra este sintoma, sugerindo que melhores
niveis de qualidade de vida e AF podem estar associados a menor ocorréncia de
fadiga nesta populacéo.

Pontuagio total de fadiga

1 2 3

Clusters

Figura 1. Comparacao dos niveis de fadiga entre os trés clusters identificados em pessoas
vivendo com HIV
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A Figura 1 apresenta boxplots representando a distribuicdo dos escores
totais de fadiga em cada cluster. As caixas indicam o intervalo interquartil (IQR),
com a linha horizontal representando a mediana. As hastes verticais se estendem
até 1,5 vezes o IQR, e pontos além desses limites, se presentes, representariam
outliers. Cluster 1 (n=41): melhor qualidade de vida e maior nivel de atividade fisica;
cluster 2 (n=41): qualidade de vida e nivel de atividade fisica moderados; cluster 3
(n=33): pior qualidade de vida, menor nivel de atividade fisica e maior

espiritualidade.

7. DISCUSSAO

O objetivo deste trabalho foi identificar e caracterizar subgrupos de PVHIV
atendidas no CEMAR, com base em seus perfis de qualidade de vida e nivel de AF,

e investigar a associagdo com a experiéncia de fadiga.

Os achados demonstraram que ha uma relacdo entre AF Habitual Total,
qualidade de vida e menor percepcao de fadiga. A categorizagdo ocorreu pelo
agrupamento de individuos com caracteristicas similares, porém o0s grupos
formados foram consideravelmente diferentes, enquanto a clusterizagdo K-means
resultou na distingdo de trés perfis e fortaleceu a sugestdo de cuidados
personalizados na PVHIV eficazes e relevantes no cuidado a saude, quando

associados as caracteristicas clinicas e sociodemograficas.

Trés clusters foram categorizados de acordo com nivel de AF Habitual Total
relacionado a qualidade de vida. O cluster 1 foi classificado "Alta Qualidade de Vida
e Alto Nivel de Atividade Fisica"; o cluster 2 como “Qualidade de Vida e Nivel de
Atividade Fisica Moderados"; o cluster 3 como "Baixa Qualidade de Vida, Alta

Espiritualidade e Baixo Nivel de Atividade Fisica".

7.1. Caracterizagao dos clusters

O cluster 1 possuiu maior nivel de AF, maiores escores nos dominios de
qualidade de vida (exceto espiritualidade), menor percepg¢ao de fadiga e sinalizou

um grupo com maior percepg¢ao positiva sobre saude, quando comparado aos
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outros dois grupos. Isso pode sugerir que programas de pratica de AF regular
formam um conjunto de estratégias importantes para melhorar qualidade de vida e
reduzir a fadiga dessa populacdo. E também agente revigorante e beneficia o
enfrentamento de situagbes cotidianas, proporcionando autonomia e
independéncia a PVHIV, com beneficios consideraveis a qualidade de vida
(19,172,173).

A alta escolaridade do cluster 2 sugeriu que individuos educados estéao
inclinados a adogao de habitos e praticas corporais relacionadas a saude, capaz
de ser um agente protetor contra comportamento de risco e amplificador da
percepcgao de qualidade de vida (174). Do contrario, um estudo realizado em Sao
Bento do Sul, em Santa Catarina, concluiu que o aumento do numero de novos
casos de infeccdo foi observado em pessoas com maior nivel de escolaridade,
numa amostra com maior proporgdo de individuos com baixa escolaridade,
indicando que que o comportamento de exposicédo ao risco de infeccdo e o estilo
de vida é independente do nivel de escolaridade e diferente entre as cidades, ndo

sendo um fator exclusivo (175).

O Cluster 3, se destaca pela maior proporcédo de pacientes infectados por
via sexual. Os meios de transmisséo do virus sao diversos: via sexual desprotegida,
compartilhamento de objetos perfurocortantes contaminados, transmissao vertical
(durante a gestacao, parto ou amamentacao), tendo o sexo desprotegido como
comportamento de risco mais comum, exigindo das equipes multidisciplinares do
CEMAR foco em intervengdes de educagdo sexual (111,142,144,146,176),
principalmente quando considerado que em relacionamentos amorosos e relagdes
sexuais, existe um impacto negativo na qualidade de vida ao ter o diagndstico de
HIV que é potencializado por estigmas, preconceitos, desconhecimento sobre a

doenca e sentimento de culpa associados a infecgéo (177).

Apesar do conhecimento de métodos seguros, comportamentos de risco
sao comuns em certas populagdes, principalmente as populagcdes-chaves, e
quando tratamos do publico feminino, a mulher, na posicdo de subserviéncia, ndo
utiliza de protegao sexual por confiarem nos homens (178-180). Compreendemos,
que a incidéncia de infeccao por via sexual reforca a importancia de elaboracao de

intervencgdes de reducao de comportamento de risco para prevenir reinfecgao,
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evitar a resisténcia viral a medicagao por via dessas retransmissdes e estabelecer
formacdes de educacgao sexual entre os usuarios do CEMAR, incluindo usuarios de
PreP.

Considerar nivel de escolaridade e educagdo sexual (cluster 1 e 2,
respectivamente), implica a geracdo de uma reflexdo que, além da formacao
académica, € preciso conscientizar sobre prevencao das IST e educacao sexual
nos mais diversos ambientes, e reforgcar o uso de métodos de prevengao, garantir
0 acesso a testagem e servigos de tratamento e aconselhamento é necessario,
afinal abordagens de praticas seguras de relagdes sexuais e orientagdes gerais
demonstram ser grandes aliadas nesse processo, principalmente no publico jovem
(174,181).

No grupo de maior vulnerabilidade, com baixos escores na independéncia,
relagdes sociais, ambiente e AF, e maior nivel de fadiga entre os grupos, destacou-
se o dominio da Espiritualidade, onde fé e a crenga podem servir como instrumento
de enfrentamento e respaldo emocional, sendo efetivas ferramentas de abordagem
centrada na pessoa que favorece o engajamento da PVHIV, inclusive, no uso da
medicacao. A inclusio de praticas espirituais por meio de espacos de manifestacao
de fé nos centros de tratamento pode impactar no bem-estar da PVHIV, uma vez
que a abordagem de gestos positivos para a qualidade de vida reafirma a
importancia do desenvolvimento de intervengbes além da medicamentosa
hospitalocéntrica (108,104,182,183).

7.2. Diferenciagao dos clusters

A independéncia teve destaque na diferenciacdo dos clusters, sugerindo
que realizar atividades da vida diaria tem associacdo com melhor qualidade de vida
e menor percepcdo de fadiga. A alta significAncia estatistica sugeriu uma conexao
entre suporte social e percepcdo de ambiente influenciando o bem-estar e o
desenvolvimento da autonomia do individuo. Este dominio também esta
relacionado ao nivel de aptidao fisica, pois a pratica de AF leve a moderada traz
efeitos na forga, na resisténcia muscular e na saude psicologica (108). Estimular a

populacao atendida no CEMAR a pratica de AF, da leve a vigorosa, promovendo
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funcionalidade nos mais diversos dominios, € fundamental para reducao dos niveis
de fadiga, visto que a perda de massa musculoesquelética avanca com a
progresséo do HIV e reduz o desempenho fisico e a saude mental da PVHIV (184).
Contudo, a pratica de AF leve a moderada preserva a forca e a massa muscular
(185), mantém autonomia e independéncia (173) e traz influéncias positivas nas
percepcdes de qualidade de vida.

Os achados se corroboram com um estudo que verificou a qualidade de
vida e a relacdo com linfécitos TCD4+, carga viral e tempo de diagnéstico,
concluindo que pessoas com melhor condicéo clinica devido ao uso da medicacdo
e alta contagem dos leucdcitos tém maiores escores neste dominio (186). Nessa
mesma perspectiva, um outro estudo que verificou a resiliéncia e qualidade de vida
da PVHIV concluiu que neste dominio, cuja percepgdo também configurou positiva,
0 uso da medicacdo e da adesdo ao tratamento apresentaram-se como
determinantes (187). Nesse contexto, as analises coincidiram com 0s escores
observados no dominio de Independéncia neste trabalho, no qual 93% tiveram boa
adesdo ao tratamento com a TARV, 90,6% sao indetectaveis, 92,2% fazem uso da
medicacédo, enquanto 71,3% nao se consideraram doentes.

O dominio do meio ambiente, relacionado com a seguranca, protecao,
ambiente do lar, recursos financeiros e acesso aos servicos de saude impacta a
condi¢cao de manter uma rotina e estilo de vida saudavel. Quanto mais favoravel e
receptivo, melhor adesdo a medicacdo e menor percepcdo de estigmatizacéo,
discriminacao e de barreiras associadas a saude fisica e mental. Facilitar o acesso
aos servicos especializados no Estado de Sergipe, a partir de uma
operacionalizacdo de politicas de acesso universal, com ampliacdo da qualidade
de atendimento e quantitativo de profissionais, com novos pélos distribuidos em
outras cidades, melhorar as condi¢cdes de moradia e ampliar o suporte comunitario
impacta diretamente no bem-estar dessa populacao e é fundamental para melhorar
as percepcoes da qualidade de vida da PVHIV (188).

Barreiras percebidas afetam substancialmente a qualidade de vida e
reduzem o nivel de AF leve a moderada (189) e quando estdo relacionadas a
escola, trabalho, ambientes fisicos e estruturais, politicas e assisténcias publicas
tem impacto negativo e exige reformulag&o na cobertura nacional de acessibilidade

a saude (190). Ao considerarmos o cluster 1 com maior escore, a percepgcao
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positiva desse grupo pode estar relacionada com os cuidados a saude a partir de
uma vista segura observada no contexto das diversas facetas do dominio. E
importante destacar que infraestrutura, recursos financeiros, oportunidade de ter
atividades de lazer e acesso aos servigos de saude, principalmente quando em
areas de alta vulnerabilidade social, sdo exemplos que podem afetar a adesédo a
medicacdo e a ado¢cdo de comportamentos e habitos adequados (191,192).

Um estudo verificou a influéncia de vivéncias ambientais que estabelecem
a posicao da PVHIV no enfrentamento da doencga e concluiu que o ambiente
intrafamiliar apresenta desafios para lidar com a doenca, extrapolando da familia
para a sociedade, reforcando como a falta de suporte primario e o gerenciamento
de parceiros sexuais afetam a PVHIV(193). Nossos achados apresentaram
percepcdes positivas das facetas deste dominio, mas ndo apresenta uma relacéo
causal da superacdo das possiveis barreiras ambientais. Intervencées devem ser
planejadas considerando as diferencas e particularidades, atendendo lacunas e
superando obstaculos que impactam o bem-estar e a qualidade de vida da PVHIV,
no carater individual e coletivo.

O dominio de Relac¢des Sociais, que trata as interacdes, suporte social e
atividades sexuais, também foi fundamental para diferenciacdo e verificacdo da
qualidade de vida positiva na amostra, diferenciando principalmente o grupo 1 dos
demais. Para tal, promover conexdes interpessoais, introduzir grupos e redes de
apoio, rodas de conversas e compartiihamento de experiéncias utilizando de
intervencdes psicossociais sao estratégias que podem combater o isolamento
social e trazer percepcdes positivas sobre a vida, nesse contexto (194).

Esse dominio apresentou diferenca significativa entre o0s clusters
identificados neste trabalho, com o cluster 1 sugerindo maior apoio social e
individuos com melhores relagdes sociais e esta relacionado com o suporte social
recebido e percebido no tratamento da doenc¢a e como isso interfere em aspectos
fisicos, psicologicos e emocionais da PVHIV (195). Um estudo concluiu que ha
relacdo do suporte social com o suporte emocional, principalmente entre
participantes com parceiros, cuja presenca pode ser uma alternativa para mitigacao
dos impactos negativos e como medida de enfrentamento da doencga por uma rede

de apoio que pode ser sustentada pela familia, amigos, vizinhos, igrejas e centros
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de autoajuda (196), contudo, em nossos achados, 72,6% da amostra € solteira,
podendo indicar vulnerabilidades nesse aspecto.

O suporte familiar € um forte preditor de qualidade de vida neste dominio,
devendo ser considerada no cuidado da PVHIV por promover melhora na
autoestima e autoaceitacdo e favorecer a adesdo ao uso da medicacédo (184,195),
porém é necessario considerar 0s preceitos éticos e a privacidade da pessoa para
que esse suporte seja estabelecido adequadamente, num somatorio de sistema de
valores individuais e familiares (197). Essa perspectiva implica a importancia da
identificacdo de barreiras para o desenvolvimento de estratégias e politicas que
prezam a equidade das acdes no ambito familiar e clinico, com medidas que
garantam cuidado e suporte social e acesso a saude de qualidade (198).

Os resultados do dominio psicoldgico indicaram que a salde mental e
emocional da PVHIV sédo fundamentais na percepc¢ao de boa qualidade de vida e
como o individuo percebe a fadiga. Lidar com pensamentos positivos,
autoaceitacao e percepcao positiva da autoimagem favorece uma boa gestao dos
sentimentos e emocdes frente os desafios da infecgao.

A qualidade do sono também afeta a ansiedade e depressao, comumente
relatada pela PVHIV como sintomas que, junto com sofrimento mental, sao fortes
preditores na saude mental e fatores associados a fadiga (23,65), o que exige
intervengdes psicossociais sejam na familia, comunidade ou nos servigos de saude
(100,199), mas ainda é um aspecto que precisa ser investigado para aumento de
evidéncias (200). Porém, a saude mental é potencialmente afetada pela infeccao
do HIV, com ampliacdo da percepcdo de sofrimento, depressédo e ansiedade,
interferindo na adeséao ao tratamento (201). O cluster 1 provavelmente tem menores
percepcdes negativas e menor nivel de sofrimento aparente, consequentemente
menor grau de fadiga.

O dominio de espiritualidade apresentou uma particularidade no cluster 3.
Os demais dominios de qualidade de vida obtiveram escores negativos, menor
nivel de AF e maior grau de fadiga, sugerindo que a crenca pode ser uma
ferramenta de enfrentamento e suporte socioafetivo quando os outros dominios
estdo comprometidos. A oragdo e o gerenciamento da fé parecem ter algum
potencial na convivéncia do individuo com a infec¢do (202), afetando em diferentes

niveis a progressao da doencga e saude fisica e mental, mas ainda € uma barreira
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devido a relutancia dos gerenciadores de saude na implementacado e ainda € uma
estratégia utilizada nas acdes de saude como cuidado paliativo (76,203).

Contrariando nossos achados, um trabalho realizado no Canada verificou
que a religido tem associacdo com baixos niveis de dor cronica e fadiga. Segundo
autores, a espiritualidade esta relacionada com o emocional, que envolve questdes
psiquicas e perspectivas de visdo de mundo sustentada em entidades de suporte,
e com a prética de EF, em prol da manutencdo do corpo, uma dadiva divina a ser
cuidada (204).

Investigar esse dominio exige o direcionamento das pessoas a métodos
terapéuticos especificos, baseados nas ACP. Inclusive o incentivo a participacéo
de cultos religiosos pode ser uma sugestdo no tratamento para reducao de fadiga
tanto da PVHIV, como da populacdo em geral, sendo forte aliado no
desenvolvimento saudavel devido a natureza de preservacéao e autocuidado da vida
instaurada pela fé, no processo de restauracao de resiliéncia, mas mesmo assim,
deve haver o cuidado quando a espiritualidade gera uma relagéo negativa e amplia
0 sentimento de culpa e sofrimento, trazendo consigo uma viséo fatalista da doenca
(202,205).

As diferencas desses dominios nos clusters podem estar relacionadas a
existéncia de assisténcia de saude mental das mais diversas naturezas, de forma
coletiva ou individual, que podem contribuir no dominio. Entretanto, a natureza
transversal desse trabalho ndo determina a relagéo de causa e efeito, sugerindo

apenas possibilidades que podem ser investigadas futuramente.

7.3. Caracteristicas gerais e sociodemograficas dos clusters

Os dados apresentados séo distribuidos entre o cluster 1, com maior nivel
de EF no Lazer e AF Habitual Total, exceto no dominio de lazer e maiores escores
em todos os dominios de qualidade de vida, exceto espiritualidade; o cluster 2, o
grupo intermediario; e o cluster 3, que possuiu 0s piores escores de qualidade de
vida, maior grau de fadiga e menor nivel de AF, principalmente no lazer e trabalho.
Idade, sexo, estado civil, tempo de diagnostico, estdgio de infec¢cdo, uso de
medicagdo e adesdo ao tratamento ndo foram fatores determinantes entre os

clusters na nossa amostra do CEMAR, ao contrario da escolaridade, EFL, AFHT e
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os dominios da qualidade de vida (exceto espiritualidade). O cluster 3 foi um grupo
proporcionalmente maior de individuos com menos de 8 anos de escolaridade,
sugerindo que esta variavel foi discriminante entre o cluster 1 e 2.

Esses achados confirmam os resultados de Passos e Souza (79), que
apresentaram menores escores de qualidade de vida em individuos com até oito
anos de escolaridade e que variaveis sociodemograficas, emprego, educacéo e
fonte de renda séo situagBes que ampliam a socializacdo do individuo e reduzem
o sofrimento emocional. A PVHIV com um suporte social adequado aumenta a
adesao ao uso da medicacéo (79).

O cluster 1 apresentou menor escore de fadiga em comparacdo com o
cluster 3, sugerindo uma possivel relacdo entre niveis altos de AF leve a moderada
e menor nivel de percepcao de fadiga, que pode ser influenciada pelos dominios
da qualidade de vida. E apresentando maior média na AFO, reforcou a diferenca
nas ocupacoOes laborais ou na intensidade das acdes realizadas no ambiente de
trabalho desse grupo, quando comparado com o cluster 2 e 3.

Dos relatos da amostra, as profissées foram: cuidador de idoso, técnico em
enfermagem, diaristas e donas de casa, encanador, faxineira (consideradas
moderadas, segundo Compéndio de Ainsworth (206) e de intensidade vigorosa
temos pecuarista, armazenista, agricultor, personal trainer e pedreiro. Entendemos
que quanto menor a percepc¢ao de fadiga no trabalho, melhor o desenvolvimento
de satisfagcdo com a atividade, limitando, inclusive, situacdes de estresse e reducao
de conflitos, num sistema de adaptacdo favoravel a qualidade de vida do
trabalhador (207).

Entre AF Ocupacional e exaustdo emocional, quanto maior a intensidade
da atividade laboral exercida, maior exaustdo emocional e maior esgotamento fisico
e emocional (208), estando relacionado com o dominio de independéncia, visto que
ambos tém como facetas a capacidade de trabalho, estando em consonancia com
o cluster 1, que apresenta maiores escores nesse contexto.

A capacidade de exercer tarefas moderadas a vigorosas no trabalho, que
demandam gasto energético consideravel, é importante para a PVHIV, pois traz
beneficios de autonomia funcional, tanto para o trabalho quanto para as atividades
da vida diaria, que é fundamental para a independéncia do individuo. No contexto
do CEMAR, s resultados do EFL indicam que o cluster 1 tém a pratica de AF leve
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a moderada como um estilo de vida rotineiro através de praticas esportivas.
Segundo relato dos participantes, destacam-se a corrida, patinacdo, ciclismo,
caminhada, vélei, artes marciais, futebol e praticas de musculagéo.

A prética de atividades esportivas promove o aumento da autoestima e
reduz a fadiga, havendo a necessidade de discutir a pauta esportiva entre PVHIV
(209). De forma geral, a pratica de AF leve a moderada tem associacdo com
reducdo do sofrimento sintomético e atende como intervencdo ndo-farmacolégica
para melhoria da qualidade de vida, reducéo de dor e reducao de fadiga (210).

No escore de AF Habitual Total o cluster 1 apresentou maior média
sugerindo maior adesédo a programas nos mais diversos contextos. Engajamento
em programas de treinamento devem ser considerados, tendo em vista 0s
beneficios a saude fisica, mental e também no contexto psicossocial, na interacao
e socializacdo da PVHIV em todos os espacos e locais de promocao de saude.
Determinar e compreender as barreiras a pratica de AF leve a moderada é
fundamental para fornecer orientacfes as equipes de saude para elaboracdo de
medidas mais eficazes de promocédo e adesdo de habitos e comportamentos

adequados a manutencao do bem-estar dessa populacao (113,124,211).

7.4. Associagao dos clusters com a presenca de fadiga

Tendo o cluster 3 como referéncia devido as suas piores percepgdes de
qualidade de vida e de menor nivel de pratica de AF, percebemos que houve uma
associacao dos baixos niveis dessas variaveis com a experiencia fadiga, sugerindo
que a percepcao positiva pode estar associado com a possibilidade de lidar com o
sintoma.

O estimulo das praticas regulares de exercicio e de comportamentos
saudaveis trazem efeitos positivos, muito bem relatados na literatura, reduz
sintomas e melhora o bem-estar do paciente, inclusive nas diversas dimensdes da
fadiga (68,212-214). Estudos se fazem necessarios para elaborar protocolos de
treinamento especificos e de longo prazo para o controle da fadiga na PVHIV
(16,21). Com os clusters 2 e 3 apresentando menores niveis de pratica de AF leve

a moderada e menores escores de qualidade de vida, podem estar associados a
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presenca de fadiga e com a percepcéao negativa sobre bem-estar e saude devido a
infeccéo.

Idade, nivel socioecondémico e nivel de AF estdo relacionados com a
presenca de fadiga fisica nesta populacéo, principalmente na populacdo mais velha
e desempregada (32). Estudos indicam que é necessaria a implementacdo de
politicas publicas que favorecam economicamente a PVHIV, fornecendo apoio
financeiro a partir de geracao de emprego e renda e combate a desigualdade social
(215,216). Inclusive seguranca financeira € um fator de aderéncia a medicacéo,
pois percepcdes negativas podem afetar a gestdo da doenca e nas acbes de
combate (191).

Um outro estudo verificou como a extenséo de fatores socioeconémicos
explicam o risco de adquirir a infecgéo por HIV em cidades africanas, mesmo sob
controle de fatores de risco comportamentais e individuais, concluindo que mesmo
sob esses ajustes ha um impacto na ocorréncia da doenca, havendo a reducéo de
busca pela testagem, por homens e aumento de risco sexual pelas mulheres (217).

O Reino Unido investigou como fatores socioeconémicos estao associados
a ndo adesdo a medicacdo e concluiu que, mesmo noO cenario europeu e sua
gualidade de assisténcia a saude e acessibilidade da populacdo ao tratamento,
desvantagens financeiras afetam de forma negativa e substancial o tratamento da
infeccao (218).

A insatisfacéo financeira favorece o surgimento de situacdes que podem
aumentar os niveis de estresse e ansiedade, a percep¢do negativa de qualidade
de vida e, finalmente, aumentar a fadiga nessa populacdo (32). Entretanto, uma
revisdo sisteméatica concluiu que, embora haja evidéncias de uma tendéncia
positiva da situacdo econdmica e adesdao a medicacdo, esta associacdo com
satisfacdo financeira pode ser diferente de acordo com o contexto cultura,
geografico e econdmico de cada regido, exigindo estudos mais rigorosos sobre
esse aspecto(191).

A andlise de cluster foi essencial para observamos questdes importantes
sobre o bem-estar da PVHIV atendida no CEMAR. Os 3 grupos identificados sao
respostas das experiéncias vividas, sejam de natureza social, mental, emocional,

biologica, e da percepcédo de mundo que poderiam passar despercebidos, como a
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questao espiritual, no contexto da qualidade de vida e como se relaciona com AF e

fadiga.

7.5. Abordagem centrada na pessoa e analise de cluster

A abordagem holistica, no contexto da ACP, € uma estratégia importante a
PVHIV, visto que ndo ha medicamento ou tratamento para a fadiga ou para a
experiéncia da doenca. Lidar com fadiga envolve cuidados sociais, fisicos, mentais
e emocionais e sua causa multifatorial exige uma atencéo especial. Utilizar dessas
abordagens é fundamental para a melhora da pessoa na atenuacao de sintomas e
fatores adjacentes que podem ser confundidos com outras doencas que
compartilham os mesmos mecanismos (219,220).

As experiéncias da fadiga tendem a reduzir a qualidade de vida da PVHIV
num ciclo vicioso de efeito fisico, que interfere no psicoldgico, que interfere no
emocional, e situagbes que antes eram realizadas sem esfor¢co, hoje trazem
exigéncias para serem cumpridas, podendo ser extremamente exaustiva a mais
simples execucéao (220).

Nesse sentido, damos importancia ao uso da ACP, que desempenha um
papel essencial, incentivando habitos saudaveis de forma adaptada ao contexto
individual e coletivo. Além de contribuir para a adeséo ao tratamento por meio da
desestigmatizacdo da doenca, essa abordagem favorece a criacdo de ambientes
mais inclusivos, onde fatores sociais, econdmicos e culturais sdo levados em
consideracdo. Assim, a ACP ndo apenas reduz obstaculos que impactam
negativamente a qualidade de vida das PVHIV, mas também fortalece agbes que

promovem o bem-estar fisico, social e emocional dessa populacéo.

8. LIMITACOES DO ESTUDO

Os resultados desse estudo devem ser verificados com cautela, devido a
sua natureza transversal. Por se tratar de uma populacao de dificil acesso, houve
resisténcia por parte dos entrevistados de responder perguntas consideradas
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intimas/pessoais relacionadas a infecgdo, ocasionando no preenchimento
incompleto dos questionarios, assim como o0s riscos de respostas que nao
condizem com a realidade da PVHIV, com tendéncia de minimizagdo ou

maximizacao das percepg¢des, dificuldades, danos e enfrentamentos.

Apesar dessa limitagdo, o estudo traz um contributo significativo ao
apresentar a relagcdo entre fadiga e aspectos psicossociais em PVHIV, na
especificidade dos pacientes atendidos no CEMAR, podendo servir de base para

novos modelos de atendimento e cuidado.

Entendemos que algumas variaveis podem ser afetadas ao longo do tempo
por inumeros fatores, a exemplo da prépria sintomatologia da fadiga ou mudanga
de esquema medicamentoso e seus possiveis efeitos colaterais. Assim, estudos
longitudinais poderiam verificar momentos diferentes e impactos diferentes da
PVHIV e sdo sugeridos para compreensao das mais diversas variaveis em diversos

outros contextos.

9. CONSIDERAGOES FINAIS

Diante da dificuldade de acesso a dados, conseguimos uma amostra robusta
que permitiu a identificacao de certas fragilidades dessa populagdo em um contexto
especifico. Isso nos traz a uma reflexdo de como a PVHIV atendida no CEMAR lida
com a fadiga a partir das percepg¢des dos dominios de qualidade de vida e niveis
de AF, cujos achados deste estudo observaram proximidade entre essas variaveis

nos mais diferentes graus e grupos.

O individuo com maiores percepcdes positivas de independéncia pode
realizar atividades da vida diaria sem assisténcia, conferindo-lhe autonomia e
autoeficécia, tanto da capacidade de locomocgéo e realizacdo de atividades da vida
diaria quanto adesdo ao uso da medicacéo, faceta de impacto nesse dominio e
menor sentimento de fadiga.

Identificamos a Espiritualidade como dominio diferenciado no grupo mais
vulnerabilizado (cluster 3), que exige uma analise complexa e aprofundada para

compreensao do contexto que justifique sua significancia. Nossas analises podem
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estimular novas intervencdes no atendimento personalizado nos mais diversos
dominios, seja para melhoria dos niveis ou manutencdo deles, estimulando e
incentivando praticas e habitos saudaveis na vida da PVHIV.

Através dos achados, observamos que Intervengdes pautadas na
manutencdo de comportamento saudavel e autocuidado, de carater preventivo,
tanto para populacdo com HIV, quanto para individuos nao diagnosticados

(usuarios da profilaxia pré-exposic¢ao.

A promocéao da AF em PVHIV pode ser potencializada por meio de praticas
bem estruturadas, que sejam sustentaveis, de facil replicacdo e cuidadosamente
planejadas. Programas eficazes devem envolver a participagdo ativa da
comunidade e de agentes promotores de saude, focando ndo apenas na superacéo
de barreiras, como preconceitos e estereoétipos relacionados ao uso da medicacao,
mas também na ampliacdo das oportunidades para um estilo de vida mais

saudavel.

10. CONCLUSAO

Foram identificados trés grupos distintos de pessoas vivendo com HIV,
baseados nas caracteristicas de qualidade de vida e nivel de Atividade Fisica, que
influenciaram substancialmente a experiéncia de fadiga. O cluster 1 teve alta
percepcdo de qualidade de vida, elevado nivel de Atividade Fisica e menor
experiéncia de fadiga. O cluster 2 apresentou moderadas percepgbes dessas
variaveis, com chances significativamente maiores de apresentar fadiga. O cluster
3 apresentou menor qualidade de vida, menor nivel de Atividade Fisica e maior
experiéncia de fadiga, independente das variaveis sociodemograficas. Portanto, o
estudo conclui que ha associagao entre a percepg¢ao negativa da qualidade de vida,
menor nivel de Atividade Fisica e maior experiéncia de fadiga em pessoas vivendo

com HIV assistidas no Centro de Especialidade Médica de Aracaju, Sergipe.
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ANEXO 1
QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO

Ao cumprimenta-los, convidamos vocé a participar da pesquisa intitulada “A
Educacao Fisica no atendimento especializado: percepg¢ao da equipe
multiprofissional do setor de IST e pessoas que vivem com HIV”, cadastrada
junto ao Programa de Pds-Graduacédo em Educacéao Fisica, do Departamento de
Educacao Fisica da Universidade Federal de Sergipe, a ser desenvolvida como
Dissertacao de Mestrado de Thiago Silva Sales. Dessa forma vocé contribuira com
o entendimento acerca da percepgao de pessoas sobre o profissional de Educagao
Fisica e o seu apoio nas equipes multiprofissionais no CEMAR em Aracaju através
de uma analise de dados qualitativa e quantitativa. Garantimos privacidade de
qualquer informagcdo concedida e seu anonimato. Para informacbes e
esclarecimentos de duvidas, vocé podera entrar em contato com responsavel pelo
questionario: THIAGO SILVA SALES, de email thiagosales@academico.ufs.br e
telefone (79)999261601. Declaramos que o questionario foi aprovado pelo Comité
de Etica e Pesquisa em Humanos da Universidade Federal de Sergipe, o que
permitiu sua aplicagdo. Desde ja, agradecemos a sua colaborag&o e colocamo-nos
a disposicao para qualquer esclarecimento. Atenciosamente.

PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

Qual sua idade na entrevista?

Cor da pele

( Ybranco ( )pardo ( )amarelo ( )preto ( )indigena ( ) Opto por
nao informar

Escolaridade

() 1% a4? série ( )5%a8?série () 1°ao 3° Ensino Médio
( ) Escolatécnica ( ) Universidade () analfabeto/ sem escolaridade
Estado civil

( )solteiro ( )casado ( )vivendocomocasado ( )separado
( )divorciado ( )viuvo () opto por nédo responder
Identidade de género

( Ytrans () homem (  )mulher ( ) NAO-binario ( ) Opto por ndo
informar

*para adequacao, os termos “homem” e “mulher” corresponderao a identidade de
género “cis”.

Satisfacao da vida financeira

() satisfeito ( ) um pouco satisfeito () normal ( ) insatisfeito ( ) um
pouco insatisfeito
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Q1) Qual médico o atende no Centro de Especialidade?
() Opto por néo

informar

Q2) Possui algum tipo de Doencga Crénica a ser acompanhadaltratada no
CEMAR?

SIM( ) ( )NAO ( )PrepP () Opto por nao informar

Se respondeu “NAO”, “PrEP” ou optou por nio informar, agradecemos e
encerramos sua participacao nessa pesquisa!!

Se respondeu “SIM” e for paciente com Doenca Crdénica Sexualmente
Transmissivel, e estiver confortavel em dar continuidade a pesquisa, PASSE
PARA AS SEGUINTES PERGUNTAS:

Q3) Com quanto anos foi diagnosticado com a Doenga
Crénica:

Q4) Modo de transmissao:

( ) vertical (nasceu com o virus) () por transfusdo de sangue ou objeto perfuro-
cortante () por relagdo sexual (  )indeterminado ( ) Opto
por nao informar

Q5) Estagio de infecgao:
() assintomatico indetectavel ( ) assintomatico detectavel

( ) sintomatico ( )AIDS () Opto por ndo informar

AUTOPERCEPGAO EM RELAGAO A DOENCA

Q6) ( ) Considero-me doente (  )Nao me considero doente () N&o sei
() Opto por nao informar
Q7) Com relagao a sua saude:

() estou muito insatisfeito () estou insatisfeito ( ) nem satisfeito, nem
insatisfeito

() estou satisfeito () estou muito satisfeito
Q8) Como vocé considera sua qualidade de vida?

(  )muitoruim ( )rum ( )nemruim,nemboa ( )boa ( )muito
boa

() opto por ndo informar

Q9) Vocé se sente uma pessoa socialmente excluida por ter tal Doenga
Crénica?

( )SIM ( )NAO ( )Naosei ( )Opto pornaoinformar
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Q10) Sofre/sofreu estigma ou preconceito devido a sorologia positiva para
esta Doenga Cronica? ( )SIM ( INAO ( )Naosei ( )Optopornao
informar

Q11) Faz uso da medicacao indicada pelo médico que te acompanha no
CEMAR?

( ) SIM. ( YNAO ( ) Opto por ndo informar
Q12) Quanto a adesao do tratamento:

() Facgo uso corretamente () Tive problemas na adeséao ( ) Opto por
nao informar

ORIENTAGAO E PRATICA DE ATIVIDADE FiSICA REGULAR

Q13) Vocé pratica esporte, exercicio fisico ou atividade fisica? ( )SIM (
JNAO

( ) Opto por nao

informar

ATENGAO: SE RESPONDEU SIM A PERGUNTA ANTERIOR, PASSE PARA A
PERGUNTA Q13-A1 A Q13-A4. SE RESPONDEU NAO A PERGUNTA

ANTERIOR, PASSE PARA A PERGUNTA Q135-B1.

Q13-A1) Com que frequéncia na semana vocé pratica esporte, exercicio fisico
ou atividade fisica regularmente? Resposta em dias.

()1 ()2 ()3 ( )4 ()5( ). ()7 ( )Opto pornao
informar

Q13-A2) Quanto tempo por dia?

() Menos de 30min/ dia () entre 30 min até 1h/ dia
() mais de 1h e até1h30min/dia ( ) mais de 1Th30min e até 2h/ dia
() Mais de 2h/dia () Opto por n&o informar

Q13-A3. E orientado por um profissional de Educagao Fisica?
( )SIM. Personal trainer ()  Instrutorde academia( ) Outro( )
( )NAO () Opto por nao informar

Q13-A4. O que te motiva a fazer atividade fisica e/ou exercicio fisico e/ou
esporte?

Lazer ( ) saude( ) trabalho( ) locomogéao
() Outro(s). Qual (is): Opto por néo informar( )

Q13-B1. Se NAO PRATICA esporte, e~xercicio fisico ou atividade fisica, tem
interesse em praticar? (  )SIM ( )NAO*

Por qué?
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*Item de identificacdo de barreiras a pratica de atividade fisica/exercicio fisico

Q14) Conhece algum programa de esporte, exercicio fisico ou atividade fisica
no seu bairro/ regiaol/ cidade? ( )SIM ( )NAO ( ) Opto por ndo informar

Q15) Conhece os beneficios que o esporte, exercicio fisico ou atividade fisica
trazem para o praticante? ( )SIM ( )NAO () Opto por ndo informar

Q16) Antes do diagnoéstico de tal Doenca Cronica, praticava algum esporte,
exercicio fisico ou atividade fisica? ( )SIM. Qual? (
JNAO () Opto por ndo informar

Q17) Apés o diagnéstico, foi orientado a iniciar ou a continuar a pratica de
esporte, exercicio fisico ou atividade fisica? ( )SIM.  Por quem?
( )NAO

AVALIE AS SENTENCAS SEGUINTES

Q18) Considero o Profissional de Educagao Fisica o unico responsavel pela
orientacao de esportes, exercicio fisico ou atividade fisica.

a) Discordo totalmente ( ) d) Concordo parcialmente ()
b) Discordo parcialmente () e) Concordo totalmente ()
¢) Indiferente ( ) f) ( ) Opto por ndo informar

Q19) Considero importante o papel do profissional de Educacao Fisica no
acompanhamento de pessoas com tal Doencga Crénica.

a) Discordo totalmente () d) Concordo parcialmente ()
b) Discordo parcialmente () e) Concordo totalmente ()
c) Indiferente () f) () Opto por ndo informar

Q20) Considero que a funcao do profissional de Educagdo Fisica é tao
importante quanto o médico ou psicélogo, por exemplo, no acompanhamento
de pessoas que vivem com tal Doenga Cronica.

a) Discordo totalmente () d) Concordo parcialmente ()
b) Discordo parcialmente () e) Concordo totalmente ()
¢) Indiferente () f) ( ) Opto por ndo informar

Q21) Considero que o Profissional de Educag¢ao Fisica pode oportunizar
situagoes que aumentam a autoestima de pessoas que vivem com tal Doenga
Crénica, através da atividade fisica.

A) Discordo totalmente () d) Concordo parcialmente ()
B) Discordo parcialmente () e) Concordo totalmente ()
c) Indiferente () f) () Opto por néo informar

| ATIVIDADE FiSICA E QUALIDADE DE VIDA |

QC1) Conhece os beneficios que o esporte, exercicio ou atividade fisica trazem
quando sao associados a medicagao para o tratamento do HIV?

( )SIM ( )NAO ( ) Opto por néo informar

Q22) O uso da medicagao mais a pratica de esporte, exercicio fisico ou atividade
fisica trazem juntas beneficios a saude, favorecem a socializagao e melhoram
autoestima, autoimagem e qualidade de vida da pessoa vivendo com HIV.
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a) Discordo totalmente ()
b) Discordo parcialmente ()
¢) Indiferente ( )

d) Concordo parcialmente ()
e) Concordo totalmente ()
f) ( ) Opto por ndo informar

Q23) A pratica de esporte, exercicio fisico ou atividade é tao importante quanto
o uso da medicagao para a qualidade de vida, para o bem-estar e para a saude
fisica e mental. Discordo totalmente ()

a) Discordo parcialmente ()
b) Indiferente ( )

¢) Concordo parcialmente ()
d) Concordo totalmente ()
e) () Opto por néo informar

Q24) O uso da medicagao é suficiente para o tratamento da pessoa que vive
com HIV e dispensa a pratica de atividade fisica, exercicio fisico e/ou esporte:
a) Discordo totalmente ()

b) Discordo parcialmente ()

¢) Indiferente ( )

d) Concordo parcialmente ()

e) Concordo totalmente ()

f) ( ) Opto por ndo informar



ANEXO 2
eSCALA DE AVALIAGAO DE FADIGA

Escala de avaliacao de fadiga: Fatigue Assessment Scale (FAS)

As dez afirmacdes que se seguem referem-se a como se sente habitualmente. Por afirmacdo, pode escolher
uma das cinco categorias de resposta, variando de Nunca a Sempre.

Por favor assinale a resposta a cada questio que |he é aplicavel a si. D& uma resposta para cada questo,
mesma que ndo tenha quaisquer queixas de momento.

1. Nunca

2. Alguma vezes (mensalmente, ou menos)
3. Regularmente  (algumas vezes por més)
4, Com frequéncia (semanalmente)

5. Sempre (todos os dias)

F
g

o

0O0000000O0O0{

1. Afadiga incomoeda-me

2. Fico cansado muito rapidamente.

3. Nio fago muite durante o dia.

4. Tenho energia suficiente para a vida do
dia-a-dia.

5. Fisicamente, sinto-me exausto.

6. Tenho problemas em comegar as tarefas.

7. Tenho problemas em pensar com
clareza.

B. MNiotenho vontade de fazer nada.

9. Mentalmente, sinto-me exausto.

O0OO0O0D0OD0DO0OO0O0O0
oooooooooog‘g
©00000000O0H
oooooooooo%g

10, Quando estou a fazer algo, consigo
concentrar-me bastante bem.
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Scale in sarcoldosis. Respir Med 2o11; 105: 1388-35. httpz/ fwww.ncbi_nlm.nih.gov/pubmed 21700540

3.De Vries, Michielsen H, Van Heck GL, Drent M. Measuring fatigue in sarcoidosis: the Fatigue Assessment Scale (FAS).
Br | Health Psychol zooy; 9: 2p6-g1. hitp:) fwww.nchi_nlm.nih.gov/pubmed 15206678

« ild care
foundation

1D fld care foundation; www.ildcare.nl; o uso & apenas permitido com a autorizagdo da ild care foundation: info@ildcarenl

74



ANEXO 3
WHOQOL-HIV-BREF

WHOQOL-HIV BREF

MENTAL HEALTH: EVIDENCE AND RESEARCH
DEPARTMENT OF MENTAL HEALTH
AND SUBSTANCE DEPENDENCE
WORLD HEALTH ORGANIZATION

GENEVA
Haw I'eans formed
Score So0re
Disinain 1 .
(6-003) + (600 = Od + 021
Disimaimn 2
06+ Q11+ Q15 + 024+ [6-031)
Bomain 31 6.08) + Q20+ 022+ Q23
Disinain 4 01T + 005 + 026 + 027
£ 5
Domam 3 013+ Qi3+ QL6+ QI8+ QL9+ Q28 + Q29 = 0
Domain 6 07 + (6-08) + (6-09) + (6010




Tabela 1. DOMINIOS E FACETAS do WHOQOL-HIV*
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Dominio I
1
7

3
50
Dominio IT

o0~ O Lh b

Dominio 111
9

10

11

12

Dominio IV
13

14

15

51

Dominio V
16

17

18

19

20

21

22

23

Dominio VI
24

52

53

54

Fisico

dor e desconforto

energia e fadiga

sono e descanso

sintomas de PYHAs *

Psicologico

sentimentos positivos

cognicio (pensamento, aprendizagem, memoria e concentracio)
auto-estima

corpo (imagem corporal e aparéncia)

sentimentos negativos

Nivel de Independéncia

mobilidade

avd (atividades da vida didria)

dependéncia de medicacio ou tratamentos

aptiddo ao trabalho

Relagoes Sociais

relacionamentos pessoais

apoio social

atividade sexual

inclusio social

Meio Ambiente

seguranca fisica

moradia

finangas

cuidados (acesso e qualidade i saide e assisténcia social)
informagdo (adguirir informacio nova / aprender novas habilidades)
lazer

ambiente fisico (poluicdo/ barulho/ trinsitof clima)
transporte

Espiritualidade/Religido/Crencas Pessoais

ercp (espiritualidade/religiio/crencas pessoais)
perdio e culpa

preocupacioes sobre o futuro

morte ¢ morrer

Qualidade de vida geral e percepcio geral de saide

* Facetas gue sdao destacadas em negrito sdo especificas as pessoas gue vivem com HIV/AIDS, e

como tal foram somadas ao instrumento WHOQOL original.
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Please read each guestion, assess vour feelings, and circle the number on the scale for each guestion that gives the best answer

for vou.
Very poor Poor Meither poor Cioond WVery good
nor good
WGy How would you rate your quality of life? 1 2 3 4 5
Dissatiafied Meither Satisfied
dizsatisfied satiafied mos
dsatisfied
2{G4) How satisfied are you with your health? 1 2 3 4 5
The following questions ask about how much vou have experienced certain things in the last two weeks.
Mot at all A litle A moderate Very much An extrerme
amount AL
3{FL4) To what extent do you feel that physical pain 1 2 3 4 5
prevents you from doing what you need to
do?
4 (F30.1) How much are you bothered by any physical 1 2 3 4 5
problems related to vour HI'V infection?
S{FLL3) How much do vou need any medical 1 2 3 4 5
treatment to function in your daily life?
6(Fd.1} How much do vou enjoy life? 1 2 3 - 5
TiF24.2) | To what extent do you feel your life to be 1 2 3 4 5
meaningful?
E(F312) To what extent are you bothered by people 1 2 3 4 5
blaming vou for your HIV status
9(F33.4) How much do yvou fear the future? 1 2 3 4 5
0iFsa.1y | How much do you worry about death? 1 2 3 4 3
Mot at all A litele A moderate Very much Extremely
ANt
1L (F5.3) How well are you able to concentrate? 1 2 3 4 5
12iF1a.1} | How safe do you feel in your daily life? 1 2 3 5
131F22.1} | How healthy is your physical environment? 1 2 3 5
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you need in vour day-to-day life?

Mt at all A lintle Maoderately Moty Completely
L4(FL D) Do you have enough energy for everyday 1 2 3 4 3
life?
LS (FT.0) | Are you able to accept your bodily 1 2 3 4 5
appearance?
I6(F151) | Have vou enough money to meet your needs? 1 2 3 4 5
ITIF51.1p | To what extent do vou feel accepted by the 1 2 3 4 5
people you know?
18(F20.1} | How available to you is the information that 1 2 3 4 5

19(F2L1} | To what extent do you have the opportunity 1 2 3 4 3
for leisure activities?
Wery poor Posor Neither poor Crond Very good
nod good
20 (Fa) How well are you able to get around? 1 2 3 - 5

The following questions ask vou how good or satisfied vou have felt about various aspects of your life over the last two

weeks.
Very Dassatisfied Neither Satisfied Very
dissatisfied satisfied nor satisfied
dizsatisfied

X1 (F3.3) How satisfied are you with your sleep? 1 2 3 4 5

2 (F103) How satisfied are you with your ability to 1 2 3 4 5
perform your daily living activities?

I3F124) | How satisfied are you with your capacity for 1 2 3 4 5
work?

24 (Fa.3) How satistied are vou with yourself? 1 2 3 4 5

I5F13.3) | How satisfied are you with your personal 1 2 3 4 5
relationships?

26(F153) How satisfied are you with your sex life? 1 2 3 4 5

ITIF14.4) How satisfied are you with the support you 1 2 3 4 5
get from your friends?

I8(FIT3) | How satisfied are vou with the conditions of 1 2 3 4 5
vour living place?

M (F193) | How satisfied are you with your access to 1 2 3 4 3
health services?

W0(F233) How satisfied are you with your transport”? 1 2 k] 4 5

The following question refers to how often vou have felt or experienced certain things in the last two weeks.

Newer Seldom Cuite often | Very often Always
31 (F8.1) How often do you have negative feelings 1 2 3 - 5

such as blue mood, despair, anxiety,
depression?




ANEXO IV

QUESTIONARIO DE ATIVIDADE FiSICA HABITUAL

79

1} (ual a sua ocupagdo principal?

2} No trabalho, e fico sentada:
[ |Munca  ( Raramenta | JAswvemss | )Frequentemente | | Sempre

3} Notrabalho, ew fico em pé:
[ |Munca  ( Raramenta | JAswvemss | )Frequentemente | | Sempre

4} Mo frabalkho, eu ando:
[ |Munca  ( Raramenta | JAswvemss | )Frequentemente | | Sempre
5} Mo trabalho, eu levanto objetos pesados:
[ |Munca  ( Raramenta | JAswvemes | )Frequentemente | |3empre (| ) Muito frequentaments

B} Depois do trabalba, au me sinto cansada:
[ | Muita frequentements | | Frequentementa | JAsveres [ |Aaramante | )Nunca

7} No trabalho, eu suo:
[ | Muita frequentements | | Frequentementa | JAsveres [ |Aaramante | )Nunca

B} Em comparagia com o trabalba da outras pessoas da minha idade, o meu trabalho & fisicamenta:
[ ) Muito mais pesada () Maispesado | |lgualments pasado | | Maisleve [ ) Muito mais leve

9} Voo pratica exercicio fisice? | ] Sim [ ] Nao
Sa sim:
(lual exercicio vocé pratica mais frequantemente?

(uantas horas par semana woc pratica aste axercicio?

(uantos mases por ano?

Sa vool pratica um sagundo axercicio fisico:
(ual axercicio?

(uantas horas par semana woc pratica aste axercicio?

(uantos meases por ano?

10) Em comparagdo com outras pessoas da minha idade, minha atividade fisica durante os momentas da lazer &
[ }Mluito maiar | | Maiar [ }igual { } Menar [} Muita menar

11) Durante os momentos de lazar, au suo:

[ | Muita frequentements | | Frequentementa | JAsveres [ |Aaramante | )Nunca

1Z) Durante os momentos de lazar, au pratico exercicios fisicos:

[ |Munca  ( Raramenta | JAswvemss | )Frequentemente | | Sempre

13) Durante os momentes de lazar, eu assisto & telavisao:
[|Munca | JRaramenta | JAsvams | )Frequentemente [ | Sempre

14) Durante os momentos de lazar, au ando:
[ |Munca  ( Raramenta | JAswvemss | )Frequentemente | | Sempre

15) Durante os momentes de lazar, eu ande de biciclata:
[ JMunca | JRaramenta | JAswvems | )Frequantemente [ |Sempra | ] Muito frequentamants

16) (uartos minwtas vocé caminha /ou anda de biciclata por dia para ir ou voltar do trabalho, escola e shopping?




Tabela 2

Versdes originais e tradizidas dos itens

I.
2
1

21
2.

1.
4
25
6
27.

IR

m.

Como avalia a sua qualidade de vida? [How would you rafe your guality of life?]

Atd que ponto estd satisfeitofa) com a sua satde? [How satisfied are your with vour health?)]
Em que medida as suas dores (flsicas) ofa) impedem de fazer o que precisa de fazer?

[ Tor wilat extens dio you feeld that physical pain prevents you from dodag whar vou seed fo do?)

. Abé que ponto 22 sente incomodadoda) com problemas fisicos desagradiveis relacionados com a sua infecgio VIH?

[How much are vou bothered by any plysical problems related to your HIV infection?]

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

[How much do vou need any medical reatment o fietton in your daily life?)

. Abé que ponto gosta da vida? [How siuch do vou enfoy life?]
. Em que medida sente que a sua vida tem sentido? [To whar extenr do you feel vour Hife 1o be meaningfil 7]
. Em que medida se sente incomodadoda) pelo facto de as pessoas ofa) culparem pela sua condigho de portadon(a) do VIH?

[ Ter wihaat exrent are yoit bothered by people blaming vou_for yoir HIV statms ?)

. Abé que ponto receia o futuro? [How much do you fear the futire?]

. Abé que ponto s¢ preccupa com a morte? [How much do vew worry abont dearh?)

. Apé que ponto 22 consegue concentrar? [How well are vou able to concentrate”]

. Em que medida se sente em seguranga no seu dis-a-dia? [How safe do vedre feed fn vour daily Tife?]

. Em que medida & sanddvel o seu ambiente fisico? [How healthy is vour physical enviromment?]

. Tem energia suficiente para a sua vida didria? [De vou have enough energy for evervday Tife?)

. E capaz de sceitar a sua aparéneia flsica? [Are your able fo aceept vour bodily appearance?]

. Tem dinheiro suficiente para satisfazer as suas necessidades? [Have you enough mouey to meer vour needs?]

. Em que medida se sente aceite pelas pessoas que conhece? [ To winar extent do you jeel accepred by the people you now?)
. Abé que ponto tem fhcil acesso s informagbes necessirias para organizar a sua vida didria?

[How avallable fo v (s e information that vou meed in your day-ro-day lfe?]

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

[ Ter wihaat exrent do yois have the oppartionty for leisure activities?]

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

[How well are you able to get around?]

And que ponto estd satisfeitofa) com o seu sono? [How sanisfled ane you with pour sleep?]

Atd que ponto estd satisfeitofa) com a sua capacidade para desempenhar as actividades do seu dia-a-dia?

[Heow sarigfed are you with your ability o perform yvour daily living acrivities?]

Até que ponto estd satisfeitofa) com a sua capacidade de trabalho? [How sanisfied are you with your capacity for work?]
Aid que ponio estd satisfeitofa) consigo priprio(a)? [How sarisfled are yvou with yourself?)

Até que ponto estd satisfeitofa) com as suas relaghes pessoais? [How sanisfied are you with vour personal relationships?)
Atd que ponto estd satisfieitofa) com a sua vida sexual? [How satigled are vou with veur sex life?]

Até que ponto estd satisfeitofa) com o apoio que recebe dos seus amigos?

[How sarisfied are you with the sipport you ger from vour friends®)]

And que ponto estd satisfeitofa) com as condigbes do lugar em que vive?

[How sarisfied are you with the condittons of vour lving place *)

Atd que ponto estd satisfeitofa) com o acesso gue termn ans servigos de saide?

[Heow sarisfed are you with your access to health services?)

. Abé que ponto esti satisfieito(a) com of transportes que wiiliza? [How sarisfed are you with your transporr®]
il

Com que frequéneia tem sentimentos negativos, tais como tristeza, desespeno, ansiedade ou depressiio?
[How affer do vou have regative feelings such as Blue mood, despair, anxiety, depression®)]
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ANEXO V
PARECER COMITE DE ETICA
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