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RESUMO

O objetivo deste estudo foi identificar, junto a mulheres que estdo convivendo com a Sindrome de Imunodeficién-
cia Adquirida (AIDS), o conhecimento de como adquiram a doenca e compreender o significado de Qualidade de
Vida para elas neste momento. Trata-se de estudo qualitativo, exploratério descritivo. Fizeram parte 12 mulheres.
Os dados foram coletados por meio de entrevista semi-estruturada no periodo outubro de 2006 a janeiro de 2007.
Da anélise de contetido emergiram duas categorias analiticas: a primeira abordou as formas de contagio da AIDS
e a outra tratou dos significados de qualidade de vida (QV) em si. Os resultados revelaram que as entrevistadas
conhecem a porta de entrada da infeccao pelo Virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV). Os significados de QV
estdo relacionados aos aspectos de manter a sadde, ao relacionamento com a familia, ao trabalho e a aceitacdo da
situacdo presente, indicando a necessidade de atengdo integral a estas mulheres.

Descritores: Satde da mulher. Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida. Qualidade de vida.
RESUMEN

El objetivo de este estudio fue identificar en mujeres que estan conviviendo con el Sindrome de la Inmunodeficiencia Adquirida
(SIDA), el conocimiento de como adquirieron la enfermedad y entender el significado de Calidad de Vida para ellas en este
momento. Se trata de un estudio cualitativo, exploratorio descriptivo del que participaron 12 mujeres. Los datos se recogieron
por medio de entrevista semi-estructurada en el periodo de octubre de 2006 a enero de 2007. Del anélisis de contenido
surgieron dos categorias analiticas: la primera enfoco las formas de contagio del SIDA y la otra los significados de calidad de
vida (CQV) en si. Los resultados revelaron que las entrevistadas conocen la puerta de entrada de la infeccion por el Virus de
la Inmunodeficiencia Humana (HIV). Los significados de CV estan relacionados a los aspectos de mantener la salud, a la
relacion con la familia, al trabajo y a la aceptacion de la situacion presente, indicando la necesidad de atencion integral a estas
mujeres.

Descriptores: Salud de la mujer. Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida. Calidad de vida.
Titulo: Significados de calidad de vida en mujeres que viven con SIDA.

ABSTRACT

The objective of this study conducted among women with AIDS, was to identify the knowledge about how they acquired the
disease, as well as the meaning AIDS has in their Quality of Life. This is a qualitative, exploratory descriptive study
encompassing twelve women. The data were collected through semi-structured interviews from October 2006 to January
2007. After the analysis, two categories were identified. The first one related to how AIDS was acquired, and the other to the
meanings of Quality of Life (QL) for these women. The results revealed that the interviewees know how the HIV infection
was acquired. The meanings, as far as Quality of Life, had to do with keeping healthy, family and work relationships, and
acceptance of current situation, all of which points out to the need of providing wholesome care for these women.

Descriptors: Women’s health. Acquired Immunodeficiency Syndrome. Quality of life.
Title: The meanings of quality of life for women with AIDS.
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INTRODUGAO

O cuidado a saude das pessoas vivendo com a
Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS)
é um desafio de grandes dimensdes a ser enfrenta-
do diariamente, tanto por quem vivencia tal pro-
blema, quanto para as pessoas que cuidam desses
individuos.

O aumento da incidéncia da AIDS, em espe-
cial entre as mulheres, cresce de maneira acentua-
da, evidenciando uma gravidade que ultrapassa 0s
aspectos puramente biolégicos. Em 1986, apenas
5% dos casos de AIDS notificados eram do sexo
feminino, e nos dltimos anos, eleva-se para cerca
de 30%\Y.

Viver com a condi¢do de ser mulher com AIDS
traz uma série de mudangas em suas vidas e na de
seus familiares. As dificuldades que advém, muitas
vezes, nem a propria mulher, a sua familia e a equi-
pe de salde estdo preparadas para enfrenta-las.

Os avancos terapéuticos na area de doengas
contagiosas, em especial a AIDS, tém contribuido
para o0 aumento da sobrevida dos portadores de tal
enfermidade, tem melhorado a qualidade de vida,
restaurado e preservado mais as fungdes imunold-
gicas, mantida a supressao da carga viral maxima
e prevenido a transmissdo vertical do virus®, po-
rém, ainda existem muitas lacunas sobre as formas
individuais de convivéncia com a doenca, que re-
percutem diretamente nos aspectos qualitativos da
vida.

Com o aumento significativo da sobrevida dos
individuos vivendo com a AIDS, as preocupacoes
estdo voltando-se principalmente para a qualidade
de vida (QV) dos mesmos, tornado-se esta um im-
portante critério para avaliacdo da efetividade dos
tratamentos e interven¢des na area da salde®.
Muitos séo os conceitos de QV. Ela pode ser com-
preendida como um construto multidimensional
que inclui o funcionamento fisico, psicoldgico e
social, na qual a funcionalidade global do homem é
de extrema importancia, tanto para a prevengao co-
mo para a intervenc¢ao na saude dos individuos®.

A QV é uma no¢do eminentemente humana,
que tem sido aproximada ao grau de satisfacao en-
contrada na vida familiar, amorosa, social, laboral,
ambiental e a propria estética existencial®. Assim,
a QV considera a avaliagao subjetiva dos individuos
nos componentes fisicos, psicoldgicos, culturais, so-
ciais e espirituais, muito mais amplos que apenas a
avaliacdo de uma situacdo de satde-doenca®.
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Desta forma, h&a que se compreender a QV
como um conceito de carater multidimensional e
abrangente, devendo, entdo, incorporar a comple-
xidade dos dominios do processo salide-doenca, dos
relacionamentos sociais, das crencas individuais e
das relagbes desses dominios com as caracteristi-
cas ambientais. Dentre os indicadores objetivos de
QV estdo as condicBes de satde e doenca, 0s aspec-
tos do ambiente fisico, o trabalho, o lazer, dentre
outros. J& os indicadores subjetivos abrangem sen-
timentos como a felicidade, satisfacdo com a vida,
bem-estar, ou seja, consideram o significado que
as pessoas atribuem as suas experiéncias®.

Os estudos na area de QV possibilitam obter
informacg6es que podem auxiliar os profissionais de
salide no estabelecimento de rela¢fes mais efetivas
com 0s usudrios e suas familias, propiciando a bus-
ca da integralidade da assisténcia. Os servicos de
salde, muitas vezes, ndo tém propiciado, estimulado
ou facilitado a efetiva participagdo dos usuarios®.

Assim, reforcamos que a equipe de salde de-
ve estar preparada para estimular os individuos a
falar sobre seus sentimentos.

Retomando as questdes relacionadas as mu-
Iheres vivendo com AIDS, podemos inferir que elas
apresentam limitac6es no seu cotidiano e vivenciam
inimeras perdas e mudancas biopsicossociais que
podem interferir na sua QV. Assim, interrogamos
qual é a percepcdo que estas mulheres tém sobre a
qualidade de suas vidas apds o contagio com a do-
enca.

Portanto, o presente estudo teve como obje-
tivos identificar junto as mulheres que estdo con-
vivendo com a AIDS o conhecimento de como ad-
quiriram a doenca e compreender os significados
de QV para elas neste momento.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo explorato-
rio com abordagem qualitativa.

Fizeram parte do estudo 12 mulheres que
convivem com AIDS no minimo ha seis meses e
que aceitaram participar voluntariamente do estu-
do, sendo estabelecido como critério para inclu-
sdo ter mais de 18 anos. Foi realizado na Unidade
de Internacdo de Moléstias Infecciosas do Hospi-
tal Universitario Regional do Norte do Parana
(HURNP), visto que este € um hospital de grande
porte e atende a uma grande demanda de pacien-
tes que convivem com AIDS.
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A coleta de dados foi realizada nos meses de
outubro a dezembro de 2006 e janeiro de 2007 por
meio de entrevista semi-estruturada, utilizando-
se gravador a fim de garantir a fidedignidade dos
registros das respostas. Posteriormente, as fitas
foram transcritas na integra.

A questdo norteadora utilizada foi: o que sig-
nifica qualidade de vida para vocé nesta fase de sua
vida? No entanto para facilitar a exploracéo do fe-
némeno investigado, ao iniciar a entrevista foi so-
licitado que a mulher falasse primeiro sobre como
adquiriu a AIDS para depois responder sobre 0 sig-
nificado de QV.

Como em toda pesquisa qualitativa, 0 nimero
dos participantes ndo foi definido a priori. As en-
trevistas foram mantidas até 0 momento em que se
considerou que houve saturac&o, ou seja, emergiram
convergéncias suficientes nas falas para configu-
rar o fendbmeno investigado. Assim, fizeram parte
deste estudo 12 mulheres.

Para analisar os dados, foi utilizada a analise
de conteudo seguindo os trés momentos cronol6-
gicos e distintos: a pré-analise, a exploracéo do ma-
terial e o tratamento dos resultados. Para identifi-
car as unidades de registro foram realizados re-
cortes direcionados pelos temas, localizando os
nucleos de significados®. Com base nessas unida-
des de registros identificadas, procedeu-se o pro-
cesso de categorizacdo e subcategorizagdo. Assim,
emergiram neste processo de andlise duas catego-
rias com suas subcategorias, apresentadas na se-
cdo de resultados.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Co-
mité de Etica em Pesquisa do Hospital Universita-
rio Regional do Norte do Parana (HURNP). As
entrevistadas receberam e assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, elaborado de
acordo com a resolucdo 196/96 do Conselho Nacio-
nal de Saude®. Para preservar o anonimato, cada
entrevistada foi identificada com um cddigo (E1,
E2, E3...) de acordo com a ordem cronoldgica de
realizacdo das entrevistas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A caracterizacéo das mulheres vivendo com a
AIDS participantes desta pesquisa foi: cinco entre
20 a 30 anos de idade, cinco entre 31 a 40 anos e
duas acima dos 41 anos de idade. Quanto ao estado
civil, sete eram solteiras e cinco casadas. Em rela-
¢do a escolaridade, seis tinham o primeiro grau in-

621

completo e quatro, completo, uma tinha o segundo
grau incompleto e outra, completo. Segundo a pro-
fissdo, oito eram domeésticas e cozinheiras e quatro
estavam aposentadas. As rendas familiares encon-
tradas foram: oito entre um a dois salarios mini-
mos, trés entre dois a trés salarios minimos e uma
acima de trés salarios minimos. Cabe ressaltar que
todas as mulheres pesquisadas recebiam do gover-
no o auxilio-doenca.

Quanto ao tempo de conhecimento do diag-
nostico da AIDS, seis ficaram sabendo entre qua-
tro a seis anos atrés, cinco entre sete a nove anos e
uma conhecia seu diagnostico apenas had um ano.
Neste estudo ndo relacionamos o tempo de doenca
com o tempo de conhecimento do diagnostico da
mesma.

A andlise do conteudo das entrevistas possi-
bilitou a construcgdo de duas categorias analiticas,
uma que abordou as formas de contagio da AIDS e
aoutra que tratou dos significados da qualidade de
vida em si.

A primeira categoria, a porta de entrada da
infeccdo pelo Virus da Imunodeficiéncia Hu-
mana (HIV), mostra as visdes das entrevistadas
acerca do conhecimento que as mesmas tinham
sobre a forma de contagio da infec¢do pelo HIV,
como é demonstrado nos depoimentos a seguir:

Eu adquiri tendo relagfes sexuais sem camisinha com
meus parceiros (E2).

[...] peguei fazendo sexo ai pelas ruas, também usava
drogas injetaveis, mas acho que foi mesmo com o sexo (E4).

Meu marido pegou com as prostitutas e depois passou
para mim, ndo gosto nem de falar (E8).

[...] foi pelo meu marido pelo sexo, filha e quando lem-
bro ja fico com vontade de chorar (E9).

Estas falas remetem ao tipo de epidemia con-
siderada horizontal entre adultos, que é difundida
principalmente por contatos sexuais e comparti-
Ihamento de agulhas®?.

Do ponto de vista biolégico, as mulheres apre-
sentam maior vulnerabilidade a infeccdo pelo HIV,
uma vez que a superficie da mucosa vaginal expos-
ta ao sémem ¢é relativamente grande, e 0 sémem
possui grande concentragdo do virus HIV, muito
superior ao liquido vaginal®v,

Cabe ainda destacar o sofrimento e a revolta
expressos nas falas das mulheres que contrairam a
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doenca com seus maridos ou parceiros tidos como
fixos. Estes sentimentos vivenciados sdo de trai-
¢do pelo homem que amavam e em quem confia-
vam. Quando ela toma conhecimento da soro-
positividade ao HIV desta forma, soma-se um so-
frimento adicional, por conta da contaminagéo com
0 parceiro tido como Unico, elas sentem-se fracas e
oprimidas e, muitas vezes, desencadeiam sentimen-
tos de que a vida acabou®?.

E imprescindivel avaliar os fatores que atin-
gem desfavoravelmente na QV, pois possibilita a
formulacdo de intervencdes tanto em relacdo aos
aspectos da doenca e do tratamento, como dos as-
pectos psicossociais, podendo proporcionar maior
bem-estar ao individuo e por consequiéncia aos seus
familiares®.

A segunda categoria, os significados de
QV para as mulheres convivendo com AIDS,
engloba os aspectos relacionados a manter a sal-
de, ao relacionamento com a familia, ao trabalho e
a aceitacdo da situagdo presente.

Os significados de QV relacionados a manter
a saude estdo expressos nos discursos das mulhe-
res, verbalizando a palavra saide como sinénimo
de QV:

Salde é 0 mais importante para a vida, sem ela ndo se
conquista nada, ndo se tem nada (E1).

E ter saude, sempre isso é qualidade de vida, ndo é
mesmo? (E3).

[...] quando se tem salde, a vida tem qualidade boa,
déa pra fazer muita coisa, né? (E12).

O significado de satde é Unico e modifica-se
de individuo para individuo. Ter satde é possuir a
capacidade de sonhar, imaginar, criar, compartilhar
com o outro e transcender para obter maior QV e
um viver mais saudavel®.

Mesmo ndo sendo possivel alterar o fato de
ter que conviver com a doenga, é primordial que 0s
individuos busquem se manter o mais saudaveis
possiveis, para que, assim, possam ter uma QV que
ultrapasse os aspectos meramente bioldgicos. Para
iss0, € necessario enfrentar os desafios que surgem
da doenga.

Assim, € de importancia impar que os profis-
sionais de saude compreendam cada ser humano
como unico, devendo instaurar um processo de es-
cuta ativa, individualizada e centrada no cliente,
pressupondo-se a capacidade de estabelecer uma
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relagcdo de confianca entre os interlocutores, com
a finalidade de resgatar os recursos internos do pa-
ciente para que eles mesmos tenham a possibilida-
de de reconhecerem-se como sujeitos de sua pro-
pria satde e transformagcéo, buscando uma QV que
atenda as suas reais necessidades®.

As formas de abordagem na maioria dos ser-
vigos de satde ndo tém propiciado, estimulado ou
favorecido esta efetiva participacdo dos usuérios,
sem abandonar as agoes ja realizadas?”.

Com relacdo aos significados de QV relacio-
nados com a familia, estéo revelados nas seguintes
falas:

E viver bem com meu marido e meus filhos (E6).

E estar bem entre minha familia [...] s entre minha
familia, pois os outros me excluiram, assim, eu exclui
eles também (E7).

[...] é estar de bem com a familia, s eles ficam com a
gente (E11).

[...] ficar com os parentes ¢ melhor porque 0s outros
ndo entendem [pausa] tem medo de pegar a doenca
da gente (E12).

Percebe-se pelas expressdes que o ndcleo fa-
miliar é fundamental para a QV dessas mulheres.
No contexto da soropositividade, a QV também
perpassa pelo apoio e suporte social, que pode advir
da familia e dos amigos. Quando isso ocorre, 0S
problemas podem ser diluidos. Desta maneira, ha
que se compreender que o fortalecimento da rede
social de apoio é uma questdo fundamental para as
pessoas que estdo convivendo com a AIDS, sendo
um aspecto de natureza psicossocial®?.

Destaca-se, nas falas, o sentimento de exclu-
sdo vivenciado por mulheres aidéticas, determinan-
do que se limitem ao convivio com os familiares,
visto que ainda sentem-se muito estigmatizadas,
cercadas pelo preconceito social, e, desta forma,
busquem o isolamento e a soliddo no ambiente de
seus lares.

Em pesquisa com mulheres aidéticas, foram
encontrados resultados semelhantes ao deste es-
tudo, demonstrado nas falas das entrevistadas que,
apos saberem que eram portadoras da AIDS, refe-
riram que mudangas significativas aconteceram em
suas vidas, ou seja, limitaram as suas vivéncias pre-
ferencialmente em casa. Tudo girava em torno do
lar e tinham a certeza que a vida acabou, se torna-



Martins JT, Garanhani ML, Robazzi MLC, Santos WC. Significados de qualidade de vida para
mulheres convivendo com AIDS. Rev Galcha Enferm., Porto Alegre (RS) 2008 dez;29(4):619-25.

ram mulheres diferentes, marcadas por uma doen-
ca fortemente associada a conotagdes de desvalori-
zagdo moral e social®?,

Os depoimentos a seguir demonstram o0s sig-
nificados de QV relacionados com as atividades
laborais:

QV € poder trabalhar né? (E1).
[..-] eu acho que trabalhar faz a gente ser feliz (E2).

Para mim, o trabalho me faz muita falta, mas néo te-
nho forgas mais para trabalhar, sinto muita fraqueza
(E4).

[...] ndo tenho forca para trabalhar, mas eu quero tra-
balhar, ainda néo desisti (E6).

Quando eu podia trabalhar, lavar, passar, cozinhar,
cuidar da casa e trabalhar fora, eu me senti muito bem,
agora é dificil (E8).

[...] trabalhar e ndo depender do dinheiro dos outros
(E11).

Essas falas reforcam que o trabalho é o um
dos elementos fundamentais para a satde das pes-
soas. Por meio das atividades laborativas, o indivi-
duo busca o equilibrio fisico, mental, social e, como
conseqiiéncia, uma satisfacdo com a vida. Assim,
ndo se pode deixar de correlacionar a QV com o
trabalho.

Por meio do trabalho, 0 homem pode desen-
volver-se e realizar-se como pessoa, pois, a0 mes-
mo tempo em que é uma tarefa de longo alcance
que reflete e influencia em todos os aspectos da sua
conduta, é também uma maneira dos individuos
ultrapassarem os seus proprios limites®®,

O trabalho também se constitui como uma
forma de identidade, pois por meio das atividades
laborativas exercidas os individuos se apresentam
no mundo, se colocam como pessoas Uteis e capa-
zes de relacionarem-se uns com os outros e de in-
tervir na natureza. As falas das entrevistadas de-
monstraram esta importéncia do trabalho em suas
vidas, independente da valorizacdo social que esta
atividade tenha ou ndo, sejam elas intelectuais,
manuais, técnicas, sejam elas em ambientes exter-
nos ou em seu proprio domicilio. Ainda ha o senti-
mento de depender financeiramente dos outros,
como é descrito na fala de E11.

Assim, os profissionais de satde devem estar
atentos para a importancia do trabalho na vida das
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pessoas, ndo somente pelos aspectos financeiros,
mas em especial por toda a problematica envolvi-
da, como a ociosidade, o sentimento de inutilidade,
desvalorizacdo, podendo refletir em sentimentos de
“peso” para os familiares. Desta forma, é necessa-
rio compreender que as vivéncias das condicoes de
salide e doenca ndo se limitam a uma experiéncia
puramente bioldgica. Essas vivéncias, ha maioria
das vezes, estdo acompanhadas de pensamentos,
percepcOes e sentimentos que podem representar
0s aspectos sociais, culturais, psicoldgicos, dentre
outros®®,

As falas que expressam os significados de QV
relacionados com a aceitagdo da situacao presente
estdo descritas a seguir:

[...] apesar de tudo estou bem, j& quis morrer, mas vi
que esta bem assim, tem gente muito pior ndo é mesmo?
(E2).

[...] eu tenho que estar satisfeita porque tenho que pen-
sar em dar o melhor para as pessoas que eu amo, Deus
me da forgas eu rezo muito [pausa] sei que Deus esta
sempre comigo (E4).

Eu estou feliz, eu sei que pra frente eu vou deixar quem
eu mais gosto, mas estamos vivendo feliz agora e o fu-
turo é s6 Deus quem sabe, e vejo que tem gente pior do
que eu (E10).

Estes discursos expressam sentimentos de
aceitacdo mesmo diante dos obstaculos enfrenta-
dos. As mulheres convivendo com AIDS refletem
que h& outras pessoas em situacdes piores, recor-
rem a forca na religiosidade, sentem certo confor-
mismo, considerando que foi Deus foi quem quis
isso para elas. Esses sentimentos acabam fortale-
cendo-as para o enfrentamento de sua realidade.

Com relagdo a fé que foi expressa nas falas, a
religiosidade tem sido considerada como fonte po-
tencial de significado pessoal, e de bem estar espi-
ritual, do encontro de um sentido de transcendéncia
para a vida e de satisfacdo com a mesma®”. A reli-
giosidade age positivamente sobre a salide mental,
sendo que a disponibilidade de um sistema de cren-
cas propicia sentido a vida e ao sofrimento, incen-
tivando comportamentos saudaveis®®.

Outra forma para o enfrentamento das mu-
Iheres que convivem com a AIDS € a discussdo em
grupo dos aspectos relacionados com a doenca e
ao cotidiano feminino. Esta préatica oportuniza a
troca de experiéncias, informacdes e orientacdes
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que podem contribuir para a melhoria da QV des-
sas mulheres. O grupo pode estabelecer uma rede
de solidariedade entre elas, os profissionais de sau-
de, os familiares e a comunidade®®).

Ressalta-se a relevancia da pratica do enfer-
meiro na formacdo e implementacéo de grupos de
ajuda as mulheres aidéticas, possibilitando uma das
formas de sistematizar o processo do cuidar pauta-
do na integralidade da assisténcia.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo possibilitou uma aproximacéo
com 0 universo de sentimentos vivenciados por
mulheres convivendo com AIDS e QV, contribuin-
do para uma maior compreensdo de suas experién-
cias. Porém, existem limites na articulagdo entre
estes dois fendbmenos devido a complexidade de
cada um deles. Portanto, torna-se necessario a rea-
lizacdo de novos estudos para aprofundar essa te-
matica.

A andlise do conteudo das entrevistas possi-
bilitou a construcdo de duas categorias analiticas,
uma que abordou as formas de contagio da AIDS,
chamada a porta de entrada da infecgdo pelo HIV, e
aoutra que tratou dos significados da qualidade de
vida (QV) em si.

Quanto a porta de entrada do virus HIV, foi
identificado que as mulheres tém conhecimento de
como adquiriram a doenga, citando as seringas pelo
uso das drogas injetaveis e 0 sexo como predomi-
nantes.

Em relacdo aos significados de QV para as
mulheres convivendo com AIDS, ficou evidenciada a
relagdo dos diferentes aspectos da vida cotidiana.

Entendendo que QV envolve pessoas tanto em
seus aspectos objetivos, ou seja, 0s bioldgicos, como
0s subjetivos, torna-se relevante buscar compre-
ender a complexidade da QV em mulheres convi-
vendo com AIDS. Esta busca pode fornecer subsi-
dios para uma reflexdo mais abrangente dos pro-
fissionais que com elas trabalham.

Desta forma, este estudo indica a necessidade
de se prestar uma assisténcia integral, ndo somen-
te biolégica, mas que valorize a implantacdo de
estratégias coletivas voltadas para discutir e tra-
balhar o processo salde-doenca, tendo como base
a realidade social, econdmica, cultural, dentre ou-
tros, na epidemia da AIDS. H& que se respeitar as
crencas e os diferentes significados que cada expe-
riéncia tem para o ser humano.

Martins JT, Garanhani ML, Robazzi MLC, Santos WC. Significados de qualidade de vida para
mulheres convivendo com AIDS. Rev Galcha Enferm., Porto Alegre (RS) 2008 dez;29(4):619-25.

Ao finalizar este estudo, torna-se clara a ne-
cessidade da continuidade na busca por servigos
de satde mais otimizados, humanizados e integra-
dos na assisténcia as mulheres convivendo com
AIDS.
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